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Je ne puis prendre ma
liberté pour but,

que si je prends également
celle des autres pour but.

Jean-Paul Sartre

1982. Dans l'arriere salle d’un restaurant
genevois, quelques personnes participent
a la création de I'association EXIT A.D.M.D.
(Association pour le Droit de Mourir dans
la Dignité). Le but statutaire de cette nou-
velle société: « promouvoir le droit de I'étre
humain de disposer librement de sa per-
sonne, de son corps etde savie».

En2011,la Coureuropéenne desdroitsde
I’'hnomme estime, dans un jugement concer-
nant une procédure contre la Suisse, que
«le droit d'un individu de décider de quelle
maniére et a quel moment sa vie doit
prendre fin, a condition qu’il soiten mesure
de former librement sa volonté a ce pro-
pos et d’agir en conséquence, est I'un des
aspects dudroitaurespect de savie privée ».
En quelque sorte, un aboutissementde nos
revendications!

1982-2022. Que de chemin ainsi parcouru
au fil des ans grace a toutes celles et tous
ceux qui se sont investis avec ferveur pour
faire reconnaitre leur droit a 'autonomie,
reconnu notamment dans le droit de refu-
ser des traitements et celui de bénéficier
d’une assistance au suicide.

Notre Association souhaitait rendre
compte de ces 40 ans d’histoire. Elle a
donc mandaté Alexandre Pillonel, docteur
en sociologie et collaborateur scientifique
au sein du Laboratoire de recherche santé-
social alaHaute école de travail social etde
la santé Lausanne (HETSL | HES-SO). Il est
I'un des auteurs de La mort appréciée. L'as-
sistance au suicide en Suisse, un ouvrage
publié aux Editions Antipodes dont nous
vous recommandons la lecture. Le bulle-
tin que nous avons le plaisir de vous offrir
aujourd’huifera date dans le cursus de notre
association. Pour retracer I'histoire d’EXIT,
Alexandre Pillonel est sans doute aucun le
seul a avoir lu nos 76 bulletins!

La lecture de ce travail est parfois exi-
geante. Vous pourrez, si vous le souhai-
tez, faire «I'économie» du premier et du
dernier chapitre. Les entretiens avec les
médecins de I’Association, la parole don-
née aux accompagnatrices et aux accom-
pagnateurs, les témoignages de proches
etlesregards croisés de I'éthicienne Samia
Hurstetdu médecin en soins palliatifs Jean-
Michel Bigler vous permettront également
d’apprécier la profondeur et la justesse de
ces analyses qui reflétent bien ce que fut et
est aujourd’hui EXIT.

Cher Alexandre, une fois encore tous nos
remerciements pour cette fructueuse col-
laboration se concrétisantaujourd’hui dans
ce bulletin.

Et excellente lecture a vous.



~ Sociohistoire

EXITA.D
Suisse romand
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Derriére chaque association, trace inerte
de l'activité humaine juridiquement consi-
dérée comme personne morale, se trouvent
des femmes et des hommes, des individus
qui par leur engagement, leur abnégation,
leur dévotion donnent corps au monde ina-
nimé des objets qu'ils ont créés. Retrouver
ces personnes et identifier les relations
qu’elles ont partagées entre elles et avec
d'autres acteurs de lasociété - ces «filsinvi-
sibles», cesrelations d’interdépendance qui
affectentnos rapports enface aface (ce que
I'on peut qualifier de lien social) - reléve bien
d’une démarche socio-historique qui se fixe
comme objectif de «mettre en lumiére I'his-
toricité du monde dans lequel nous vivons,
pour comprendre comment le passé pése
sur le présent» (Noiriel, 2006, p.4). Com-
prendre la teneur de ces liens sociaux
implique aussi d’étre attentif a la dimen-
sion conflictuelle de la vie en société. Les
luttes entre étres humains, lorsqu’il s'agit de
faire valoir une idée, un droit ou encore une
liberté, apparaissent toujours comme un
élément central pour reconstruire la forme
etlatrajectoire historique d’'une pratique, en
particulier celle de I'assistance au suicide.

Quarante ans aprés la création de I'’Asso-
ciation EXIT A.D.M.D. Suisse romande,
I'assistance au suicide semble étre un
acquis indiscutable de la société helvé-
tique. Ce «droit-liberté» (Hurst & Mauron,
2017:Mauron, 2018) apparait non seulement
légal, mais également légitime. La popula-
tion suisse, a plusieurs reprises, s'est posi-
tionnée favorablement a son égard. En 1988
déja, 70 % desrépondants a un sondage d’opi-
niony étaient favorables. En 1999 (Sondage
d’opinion commandité par EXIT et réalisé par
l'institut de sondage MIS Trend (N=1'000),
82% des personnes interrogées restaient
favorables «a ce qu’une personne atteinte
de maladie incurable et en proie a des souf-
frances physiques et psychiquesintolérables
ait le droit de demander la mort et d’obtenir
une aide pour le faire» (Bulletin N2 32, mars
2000). En 2010, ce constat reste d’actualité
puisquetrois quarts des 603 citoyens suisses
ayant participé a un nouveau sondage gar-
daient la méme position. Pour autant, I'his-
toire de I'assistance au suicide ne ressemble
enrienalamétaphore d’'un «longfleuve tran-
quille».L'idée méme d'acquisreste discutable.
Comme le saittrés bien chaque accompagna-
teurde I’Association, réaliser une assistance
au suicide reléve encore aujourd’huid’un jeu
d'équilibriste, d’'un exercice de funambule,
d'une prise de risque, certes controlée, mais
toujours teintée d'un certain degré d’incerti-
tude. La réalisation d’une assistance au sui-
cide en Suisse romande depuis maintenant
plus de deux décennies est encadrée par
une série de recommandations, de criteres
d’acces, autrement dit de normes sociales,
qui sans étre juridiquement contraignantes,
fagonnent sa légitimité.

Ce n'est pas ici particulierement le droit
qui pose probléme. A strictement parler,
légalement n'importe quel citoyen suisse,
ou étranger d’ailleurs peut aider pour des

SUISSE ROMANDE

raisons altruistes un individu a se suicider
sans encourir de sanction pénale, et cela
déja depuis 1942, lors de I'entrée en vigueur
du premier Code pénal fédéral. Pour autant,
il va falloir attendre 56 ans avant que la pre-
miére assistance au suicide, correspondant
peu ou prou au modele actuel que propose
I'association EXITA.D.M.D. Suisse romande
enterme d'accompagnement, soitidentifiée.
Pour des raisons que ce texte propose de

1.1
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défiler au travers de I'analyse socio-histo-
rique qui suit, voila une premiére intrigue
a laquelle il s’agit de répondre: comment
expliquer cette évidente diachronicité entre
la reconnaissance légale de I'acte, la mise
en pratique effective d’'une assistance au
suicide, ainsi que sa pérennisation? Trois
temps qui mettent en évidence un proces-
sus de reconnaissance sociale plus com-
plexe qu'il n'y parait au premier abord.

SOCIOHISTOIRE D’EXIT

Généalogie

d’une association

Méthodologiquement, cette reconstruction historique
s’appuie,d’une part,surune série de documents d’archives,
plus particulierement les septante-cinq bulletins semes-
triels précédents édités par I’Association entre 1982 et
2020. D’autre part, elle s’élabore a partir de témoignages
recueillisdansle cadre d’entretiens menés aupres des per-
sonnes directementimpliquées dans I'histoire de I'Asso-
ciation. Ce travail s’est donc construit sur ce que I'on peut
qualifier d’ «archives vivantes » puisque les témoins de
cette histoire qui commence aux alentours des années
1982, sont pour certains encore envie. Il n'est donc pas
ici question de restituer une histoire, au véritable sens
du terme, élaborée a partir d’archives etd’'une recherche
documentaire externe aux productions de I’Association,
mais de proposer selon le pointde vue de ses acteursune
histoire telle qu’ils lacomprennent,la mettentendiscours
et souhaitent la restituer. Impossible donc de proposer
une lecture lisse et unique de ce développement et il est
fort probable que le texte qui suit n’épuise de loin pas une
série devariations explicatives quantauxraisons des diffé-
rentes orientations empruntées par’Association atravers
le temps. Quatre temps seront ici distingués: le premier
constitue véritablementle creusetidéel de réflexiond’une
aide a mourir. Le deuxieme correspond, de 1983 a 1998,
a un temps de revendication ainsi qu’a la naissance de
I’Association. Un troisieme allant de 1998 a 2018, rend
compte de la mise en place effective de I'assistance au
suicide. Le dernier (2018-2021) reléve d'un processus de

formalisation et de pérennisation de cette pratique. »
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1.2 SOCIOHISTOIRE D’EXIT
De

la mort
volontaire

Si bien des historiens (Aries, 1975: Vovelle, 1983) souli-
gnaient le retrait de la mort et des morts dans nos socié-
tés contemporaines occidentales, les années 1980 ont
été le témoin d’'un regain d’intérét pour ces thématiques.
Les années 1960 ont représenté une avanceée extra-
ordinaire quant aux techniques de réanimations dans le
champ médical (ventilation artificielle, réanimation cardio-
pulmonaire), avec le développement de la médecine de
soins critiques et la mise en place des unités de soinsinten-
sifs. Cette évolution produit en son cortége d'innovations
de nouvelles représentations de lamort. D’'une compréhen-
sion événementielle,lamortdevient processuelle lorsquela
mort cérébrale estdistinguée parle savoirmédical de I'arrét
cardio-respiratoire. La question n’est plus alors celle de la
mort per se, mais bien celle du mourir,compris comme un
processus dontlatemporalitévarie d’'un cas al'autre.Dans
un contexte marqué par le déplacement des lieux du mou-
rir-dudomicile auxinstitutions de soins - les prérogatives
médicales a prolonger lavie ont en quelque sorte favorisé
I'’émergence d’'une série de réflexions sur le traitement et
I'encadrement du processus du mourir. Les thématiques
de l'acharnementthérapeutique, des souffrancesenfinde
vie,ainsi que des pratiques euthanasiques s'inscriventdans
une certaine actualité. Elles trouvent quelques émules dans
la société genevoise de cette période.
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Dolly Siefried Euvrey,aprés une carriére dans
le journalisme, a ouvert depuis maintenant
quelques années un espace culturel. Dans
la nostalgie du modéle frangais des pra-
tiques du «salon» instauré par Rambouillet
au début du XVIIe siécle, elle installe une
galerie aux 24-26 rue St-Léger a Genéve,
aux alentours du début des années 1980.
Située aux abords de la faculté des lettres
et histoire de I'Université, ce lieu ne consti-
tue pas seulement un espace d’exposition
d'ceuvres picturales et plastiques, mais se
propose comme un «centre de rencontre»
et d’échange. Dans un décor chargé par les
inspirations d'artistes de larégion,onyorga-
nise trés fréquemment des conférences et
des ateliers de tous genres, le plus souvent
sur des sujets quelque peu en marge des
normes établies.

C’est dans ce cadre qu’elle rencontre le
professeur Jean-Charles Burki, qui lui pro-
pose d’organiser une série d’interventions
sur la thématique du traitement de la souf-
france en fin de vie. L'idée séduit et ce cycle
de conférences est organisé. Le président
del’Association EXIT en Angleterre - la pre-
miére, qui fut fondée en 1935 - aura par ail-
leurs I'occasion de présenter son point de
vue sur la question. La maitresse de céré-
monie se remémore des soirées animées.
Les questions fusent. Le sous-sol de la
Galerie fait salle comble a chaque nouvelle
conférence et le nombre des intéressés ne
cesse d’augmenter. La thématique est por-
teuse et cela particulierement au seinde la
société bourgeoise de Geneve. Médecins,
avocats, journalistes, artistes et autres
citoyens concernés réfléchissentaux moda-
lités nécessaires pourréduire la souffrance
enfindevie.Le succés que rencontrent ces
conférences conduit finalement'un de ses
instigateurs, Jean-Charles Burki, a déposer
une annonce dans les journaux locaux afin
de mobiliser un réseau d'intéressés sur
cette question.

Comme se le remémore Jeanne Marchig
« Tout a commencé en automne 1981, lors
d’un cycle de conférences organisé par la
Galerie St-Léger. Lune des conférences
portait le titre Le droit de choisir sa mort.
Contre toute attente, cette conférence a
attiré pres de 80 personnes, participation
bien au-dessus de la moyenne. Sur ce suc-
cés,uneréunion dontl'objet futlafondation
formelle d’EXIT eut lieu dans un café de la
Vieille-Ville enjanvier1982. Nous étions neuf
a étre présents, et un représentant d’EXIT
Angleterre,y fut convié pour nous expliquer
sonfonctionnement. Nous avons donc tous
signé une feuille de présence et c’est ainsi
gu’est née EXIT A.D.M.D Suisse romande »
(Bulletin N217, juin 1992). En effet, quelques
mois plus tard, sous I'impulsion de ces
quelques membres fondateurs, ’Associa-
tion EXIT A.D.M.D Suisse romande émer-
geradans le paysage associatif de Genéve.



EXITA.D.M.D

et le temps
des revendications

SUISSE ROMANDE

SOCIOHISTOIRE D’EXIT
La naissance
de I’Association

1982-
2000

La doctoresse Deslarzes, active au sein de I’Association
depuis son origine jusqu’a l'orée des années 2000, et de
retourentant qu’accompagnatrice de 201222019, se sou-
vient avoir été de maniere récurrente confrontée pendant
saformation etses premieres années de pratique en milieu
hospitalier a cette thématique de I'acharnementthérapeu-
tique. Autant d’expériences qui ontconditionné chez cette
doctoresse une certaine volonté de trouver des alterna-
tives au traitement médical et hospitalier des fins de vie.

Prenant connaissance par le biais des
médias de I'annonce de Jean-Charles Burki,
elle décide de se rendre a cette rencontre
avec une autre collégue médecin, la doc-
toresse Gentiane Burgermeister. Ces deux
femmes médecins, avec d’autres compa-
gnons de fortune, décident de fonder I'as-
sociation EXIT A.D.M.D Suisse romande le
23 janvier 1982, dont le premier président
sera Michel Rossinelliavant de transmettre
cette responsabilité a la Dresse Gentiane
Burgenmeister qui occupera ce poste
durantdixans (1983-1993).S'ouvre alors ce
premier temps de revendications. L'objec-
tif initial était d’éveiller les consciences
publiques quant aux souffrances en fin de
vie. C'est donc principalement par le biais
des médias - de films, de documentaires
et de débats - que I'’Association s’engage
dans cette tache. Ces espaces sont aussi
I'occasion de présenter I’Association et les
objectifs qu’elle poursuit. C'est un véritable
parcours du combattant auquel s’affrontent
les fondateurs de I'’Association. Le monde
médical leur étant hostile, c’est a plusieurs
reprises que les doctoresses militant pour
cette association risquent de perdre leur
droit de pratique ainsi que leur emploi en
défendant I'idée au sein de I'espace public
d’'une prise en compte plus importante
du choix du patient concernant le dernier
chapitre de son existence. La doctoresse

Deslarzes se remémore I'émission de table
ouverte intitulée Choisir sa mort diffusée le
6 mars 1988 et durant laquelle elle doit faire
face a«cinqopposants» quantalidéed’une
mort assistée en milieu hospitalier.

Cet épisode reste toutefois représen-
tatif de l'instauration d’une lutte de pou-
voir entre le monde médical et cette jeune
Association qui chacun(e) a samaniére éla-
bore une réponse a la problématique de

Colloque européen des A.D.M.D. a Paris. Bulletin EXIT N26
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I'acharnement thérapeutique. Les débats
sont rudes et prennent place dans un rap-
port de force inégal entre une naissante
association, qui peut toutefois compter sur
une opinion publique favorable a sesreven-
dications et un monde médico-éthique qui
seréserve,encore acette époque, d’'impor-
tantes prérogatives en termes de morale.

Nonobstant, lavitrine qu'offrentles médias
a cette jeune association sera décisive. Elle
constitue, d’'une part, un levier de recrute-
ment des premiers membres de I’Associa-
tion ainsi qu’un support a la diffusion de ses
revendications et plus largement de cette
problématique dans le paysage de la Suisse
romande des années 1980, d’autre part.

Cette premiére période allant de 1982 a
1998 reléve donc bien d'un temps de reven-
dication. Et si I'on discute d’acharnement
thérapeutique, de souffrance en fin de vie,
d’accompagnement,lathématique de I'assis-
tance au suicide, sans étre tout a fait absente,
reste trés périphérique. Plusieurs alterna-
tives semblent néanmoins envisagées afin
derenforcerladécisiond’'unindividu a mettre
un terme a ses jours. La premiére, la plus
centrale des revendications de cette asso-
ciation, concerne la reconnaissance légale
«du testament biologique ». Nous y revien-
drons en conclusion de cette partie. Gardons
pour l'instant simplement a I'esprit que les
revendications associées au respect par le
corps médical du «testament biologique »
imposent a celui-ci de se positionner plus
clairementsurdes pratiques euthanasiques.

Le contexte historique semble d’ailleurs
propice a l'introduction de cette théma-
tique. Alors que le cas du professeur Julius
Hackethal défraie la chronique entre les
années 1984 et 1986 en Allemagne, ce der-
nier ayant administré quatre grammes de
cyanure de potassium a une patiente souf-
frante atteinte d’'un cancerdela peau, le par-
lement néerlandais votait quelques années
plus tard une loi autorisant les tribunaux
d’acquitter les médecins ayant réalisé des
«euthanasies actives directes» sous cer-
taines conditions.
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S’inspirant de ce courant de pensée, la
deuxiéme revendication traite de la possibi-
lité de réaliser des euthanasies comme I'af-
firme ce texte paru dans le premier numéro
du bulletin de I’Association: « Nous y réaf-
firmons que notre association réclame le
droit a I'euthanasie passive uniquement,
donc admise parlaloisuisse » (Bulletin N°1,
1984: p.4).Cette orientation engage directe-
mentlaresponsabilité du personnel médical
et soignant pour la réalisation d’un tel acte.
Par cette implication directe, le souci juri-
dique de protection du médecin a consti-
tué le premier enjeu auquel s’est confrontée
I'’Association. Le second tend plus directe-
ment a ne plus laisser uniquement entre
les mains des médecins la responsabilité
de définirles conditions a partir desquelles
des pratiques euthanasiques peuvent étre
réalisées: «L'un de nos objectifs princi-
paux est de lutter contre toute souffrance
inutile et tout abus d’acharnement théra-
peutique en fin de vie. Nous estimons que,
seule, la personne concernée a le droit de
juger si la qualité de vie qui lui reste a vivre
est dégradante ou avilissante a un point
tel gu’elle souhaite une mort digne et sans
souffrance [...] Nous demandons en effet
au corps médical qu'il soit autorisé a aider
le patient a mourir, sans pour cela encourir
de poursuite pénale» (Bulletin N219,1993:
p.17). Pour comprendre le fond de ce débat
ou cette ligne de fracture qui s’instaure
entre une partie du corps médical et I'asso-
ciation EXIT, il est nécessaire de distinguer
deuxéléments.La pratique de I'«euthanasie
passive » ou de retrait thérapeutique n'est
pasiciunobjetde conflit, celle-ci étant tolé-
rée au méme titre que I'«euthanasie active
indirecte » depuis les années 1980. A notre
sens, ce qui pose véritablement probléeme
reléve du fait que I’Association milite, dans
une certaine mesure et sans formellement
le nommer,du moins pas avantle débutdes
années 1990 enfaveurd’undroital’euthana-
sie, sans clairement définir si celle-ci devait
se limiter aux formes légalement admises
en Suisse, dontles conditions de réalisation

SUISSE ROMANDE

Photographie de I'émission télévisuelle « Choisir sa mort, table

ouverte», RTS, 1988.

ne dépendraient plus uniquementd’unjuge-
ment médical, mais de la décision raison-
née du patient.

Face a la résistance du corps médical, le
plus souvent en opposition avec ces propo-
sitions de pratiques euthanasiques, etd’'une
reconnaissance juridique etsociale du « tes-
tamentbiologique », une autre alternative est
paralléelementenvisagée parla présidente et
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lavice-présidente de I'Association. Celles-ci
rédigent, al'attention des premiers membres
de I’Association, un «guide d’autodéli-
vrance» - le premier ayant été publié dans
le courant de I'année 1983 par I’Association
- précisant différentes techniques, plus ou
moinsindolores, rapides etassurantlaréus-
site de ce geste. Ainsi, lorsque I'on parle a
cette époque «d’aide au suicide », il ne s’agit
aucunement de proposer des accompagne-
ments tels qu'ils sont réalisés a partir de la
fin des années 1990, mais de faire parvenir,
sous certaines conditions, ce guide a cer-
tains de ses membres pour que ceux-ci en
toute indépendance ou avec le concours
d’un médecin traitant puissent organiser
une mort volontaire. Cependant, la notion
d’accompagnement visant «a soulager la
souffrance psychologique, sociale et spi-
rituelle, soit la peur, I'angoisse, la dépres-
sion, la solitude, la perte de dignité et celle
du sens de lavie» (Bulletin N2 3,1985: p. 3)
n'est pas absente des réflexions que propose
EXIT. Acette époque, celles-cirestent toute-
foislargement déléguées ad’autres acteurs
du domaine médical. En ce sens, ’Associa-
tion milite trés clairement pour le dévelop-
pement d’'unités de soins palliatifs qui sont
alors considérés comme une alternative plus
gque souhaitable pourle traitement des dou-
leurs et la prise en charge des mourants.

AUTODELIVRANCE

A.D.M.D.

Association pour le Droit

de Mourir dans la Dignité

EXEMPLAIRE NO

Guide de l'autodélivrance, 1983.

393

Suisse romande

EDITION 1983
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Avant de conclure cette premiére partie,
rendons hommage a I'une des victoires les
plus éclatantes de I’Association depuis sa
création, ainsi qu’a Jeanne Marchig, prési-
dente de I’Association entre 1994 et 2000,
quis'est particulierementengagée dans cette
entreprise: la reconnaissance légale de la
force contraignante des directives anticipées.

Sur le principe, cette proposition, a son
origine, fait I'unanimité au sein du corps
médical. L'enjeu, toutefois, réside dans le
fait que I'autorité médicale, lorsque la per-
sonne n'est plus capable de discernement,
ne se sent pas contrainte par la volonté
présumée du patientinscrite dans le testa-
ment biologique. En témoigne cette mala-
dresse communicationnelle du président
de la commission d’éthique de I’Académie
suisse des sciences médicales qui précise
pendant une émission de Tell Quel de 1988
(Choisir sa mort), que «si cela peut rassu-
rer les patients d’avoir un testament biolo-
gique, tant mieux!». L'association, qui milite
activement pour que le patient puisse, en
dehors de toute forme d’ingérence, s’au-
to-déterminer quant a ces questions, ne se
satisfait pas de cette position etengage une
longue campagne d’information au sein de
I'espace public.

En1993,a Geneve, '’Association recueille
8’000 signatures concernant une pétition
afin que le testament biologique regoive
une validité juridique. Entre 1993 et 1994,
cette volonté citoyenne fait I'objet «d’un
lobbying intensif» auprés des représen-
tants politiques. Aprés bien des tergiver-
sations, de la sueur et quelques larmes - le
terme de testament biologique n'étant pas
retenu et le texte de loi ne permettant pas
defaire valoirundroitaune «aide a mourir»
- Genéve devientle premier canton romand
a associer une validité juridique aux direc-
tives anticipées, le 28 mars 1996. Inspirés
par cette victoire, d’autres cantons vont sali-
gner sur cette prise de position: le Valais,
Neuchatel, Fribourg et le canton de Vaud.

Toutefois cette victoire pour’Association
n'estque partielle puisqu’elle laisse une cer-
taine marge d’appréciation au corps médical
pour lI'application de ces directives. Afin de
limiter cette forme d’ingérence des méde-
cins quant a une stricte application des
volontés du patient,une idée émerge: celle
d’inclure, dans ces dites directives, la dési-
gnation d’un représentant thérapeutique.
Fondée sur cette proposition, une initiative
parlementaire, déposée par le Conseiller
national Jost Gross est acceptée le 10 mars
2003.Apres dixlongues années de consul-
tation, laformalisation Iégale de cette reven-
dication entre envigueurle1érjanvier2013 et
constitue une nouvelle partie du Code civil
suisse relative aux droits de la protection de
I'adulte (art. 370ss CCS).

Comme chaque lecteur aura pu l'appré-
cier, 'assistance au suicide, tout au moins
auregard de sa pratique actuelle, ne reléve
d’aucune maniére des objectifs initiaux de
I'Association EXIT A.D.M.D. Suisse romande.
Lavaliditéjuridique desdirectivesanticipées

SUISSE ROMANDE

etladépénalisation des pratiques euthana-
siques, duretraitthérapeutique d’abordala
pratique d’«euthanasie active directe » plus
tardivement constituent les deux revendi-
cations centrales de I’Association, de sa
création au passage dans le nouveau millé-
naire.Le guide d’auto-délivrance esta com-
prendre comme un succédané nécessaire
alimmobilisme des autorités médicales et
politiques au regard des deux premiéres
revendications mentionnées.

Pour autant, I'ensemble de ces discus-
sions, échanges, rapports pacifiés ou

1.4
De la reconnaissance
ala mise en place

2000-
2018
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conflictuels autour de ces objets permet
d’apprécier un certain nombre de prises
de positions qui ne seront pas sans effet
sur le développement a venir de I'assis-
tance au suicide. De maniére paradoxale,
ce sont, d’une part, le refus de I'Etat fédé-
ral de légiférer plus en avant les pratiques
euthanasiques et, d’autre part, les hésita-
tions desinstitutions hospitaliéres etde ses
professionnels de s'emparer de cette ques-
tion, qui ont conditionné le particularisme
du modéle suisse d’'accompagnement en
fin de vie.

SOCIOHISTOIRE D’EXIT

de I'assistance
au suicide

La deuxieme période de I'histoire de I'’Association reflete
la progressive mise en place de I'assistance au suicide.
Rappelons-nous: les combats précédents visant a la
reconnaissance légale de laforce contraignante des direc-
tives anticipées s'accompagnaientd’'une revendication de
la protection des médecins engagés danslaréalisation de
gestes euthanasiques. Les réflexions menées par I’Asso-
ciation concernant diverses aides a mourir vont donc se
poursuivre. Paradoxalement, le parachévement de ces
revendications trouvera, dans un premier temps, un sou-
tien inattendu et un appui décisif chez des acteurs exté-

rieurs a I’Association.

»)



EXITA.D.M.D

Remontons quelque peu dans le temps.
Aux alentours des années 1990, Jérome
Sobel anime un cercle de réflexion au sein
du groupe apolitique «a propos», sur les
questions de la fin de vie. Aprés quatre
longues années de réflexion, ce groupe
de travail, par I'intermédiaire d’un de ses
membres, Victor Ruffy, alors Conseiller
national, dépose une motion au parlement
le 28 septembre 1994 visant a permettre a
chaque citoyen de prendre une part active
a sa fin de vie. La motion transformée en
postulat est acceptée le 24 mars 1996. Une
commission d’experts, incluantla participa-
tion de Jérome Sobel et de treize autres per-
sonnes, est alors chargée de formuler des
propositions. Aprés deux ans de réflexion,
le groupe majoritaire de cette commission
constate que l'assistance au suicide en
Suisse est parfaitement Iégale. Il propose
de dépénaliser I'euthanasie sous certaines
conditions. Toutefois, le Conseil fédéral opte
pour un statu quo en refusant de modifier
les dispositions en vigueur. Une décision
qui ne sied guére aux attentes du groupe
«a propos». En septembre 2000, une ini-
tiative parlementaire visant a dépénaliser
ce que le groupe majoritaire de la commis-
sion d’experts avait qualifié «d’euthanasies
d’exceptions » est déposée par le Conseil-
ler national Cavalli. Lors de la méme ses-
sion, une autre initiative parlementaire est

Code Civil suisse

Des directives anticipées

Avrticle 370 A. Principe

1 Toute p capable de di

SUISSE ROMANDE

déposée par la Conseillére nationale Dorle
Vallender visant principalement a interdire
la participation d’'un médecin a une assis-
tance au suicide et de limiter la possibilité
gu’unetelle assistance soitréalisée pardes
associations. En 2001, le Conseil national
déboute ces deux initiatives.

Ce point, qui pourrait paraitre anodin, est
en fait décisif pour comprendre la particu-
larité helvétique de I'assistance au suicide:
«Le résultat de I'épreuve, c’est que c’était la
premiere fois qu’on avait une discussion
politique surla fin de vie et le suicide assisté
aété validé parle Conseil national, en disant
que le suicide assisté est possible avec
l'article 115 tel qu’on I'utilise et ¢a a planté le
décor» (Entretien Sobel, 2021).

Arrétons-nous sur un élément de la cita-
tion précédente: «le suicide assisté est pos-
sible tel qu’on l'utilise ». Une affirmation qui
éveille quelques points d’interrogation: de
quelle pratique parle-t-on? Alors que I'Asso-
ciation sceur de suisse alémanique est la
premiére association a revendiquer la réa-
lisation d'assistances au suicide dansle pay-
sage helvétique, le Docteur Jérome Sobel
décide en 1998, et cela de maniére tout afait
transparente, de réaliser une assistance au
suicide pour I'un de ses patients. Cet acte
fondateur d’'une pratique qui allait se géné-
raliser dans les années a venir au sein de
I'Association EXITA.D.M.D. Suisse romande

1ent peut déterminer, dans des directives anticipées, les

traitements médicaux auxquels elle consent ou non au cas ol elle deviendrait incapable de

discernement.

? Elle peut également désigner une personne physique qui sera appelée a s'entretenir avec le

sur les soins alui

et a décider en son nom au cas ol elle deviendrait

incapable de discernement. Elle peut donner des instructions a cette personne.

3 Elle peut prévoir des solutions de remplacement pour le cas ol la personne désignée déclinerait le

mandat, ne serait pas apte a le remplir ou le résilierait.

Article 371 B. Constitution et révocation

1 Les directives anticipées sont constituées en la forme écrite; elles doivent étre datées et signées par

leur auteur.

? L'auteur de directives anticipées peut faire inscrire la constitution et le lieu du dépét des directives

sur sa carte d'assuré. Le Conseil fédéral édicte les di )

, NC en matiére

d'accés aux données.

ie aux

3 La disposition régissant la révocation du mandat pour cause d'i
directives anticipées.

Article 372 C. Survenance de l'incapacité de discernement

s'applique par

1 Lorsqu'un médecin traite un patient incapable de discernement et qu'il ignore si celui-ci a rédigé des

directives anticipées, il s'informe de leur existence en consultant la carte d'assuré du patient. Les cas

d'urgence sont réservés.

2 Le médecin respecte les directives anticipées du patient, sauf si elles violent des dispositions
légales, ou si des doutes sérieux laissent supposer qu'elles ne sont pas I'expression de sa libre
volonté ou qu'elles ne correspondent pas & sa volonté présumée dans la situation donnée.

3 Le cas échéant, le médecin consigne dans le dossier médical du patient les motifs pour lesquels il

n'a pas respecté les directives anticipées.

Article 373 D. Intervention de I'autorité de protection de I'adulte

1 Tout proche du patient peut en appeler par écrit & l'autorité de protection de I'adulte lorsque:

1. les directives anticipées du patient ne sont pas respectées;
2. les intéréts du patient sont compromis ou risquent de I'étre;

3. les directives anticipées ne sont pas I'expression de la libre volonté du patient.

2 La disposition régissant l'intervention de I'autorité de protection de I'adulte dans le cadre du mandat
pour cause d'inaptitude s'applique par analogie aux directives anticipées.

Directives anticipées: articles du Code civil suisse.
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exemplifie la mise en pratique d'une exper-
tise que Jérome Sobel a acquise lors de sa
participation au groupe de travail institué
parle Conseil fédéral: « ¢ca s’est fait! Et c’est
pour cela en fonction de ce que jai fait que
je me suis dit: mais c’est faisable. Je crois
que j'étais le premier médecin romand a
annoncer avoir fait un suicide assisté ouver-
tement» (Entretien Sobel, 2021).
Cettevisibilité acquise au sein de I'espace
public, entre autres par la médiatisation de
cetaccompagnement, luivaut d’étre appro-
ché par la présidente d’'alors de I’Associa-
tion, Jeanne Marchig, qui l'invite en 1998
a considérer la possibilité de reprendre la
présidence d’EXITA.D.M.D. Suisse romande.
Un engagement qui,comme se leremémore
Jérome Sobel, demande réflexion. Aprés
avoir ceuvré une année en tant que vice-
président, il devient officiellement le pré-
sident de I’Association le 15 avril 2000.
Cette prise de fonction vaproduire d'impor-
tants changements au sein de I’Association.
Non sans heurts: la premiére démarche
entreprise par le nouveau président est
d’'imposer le modéle d’assistance au sui-
cide,tel quileréalisaen1998.Cette maniére
de faire, qui n'était pas entierement alignée
surles principes etles actions conduites par
I’Association jusqu’ici,va étre mise en place
progressivement.Un pointsurlequelJéréme
Sobel ne négociera pas, car il reléve de la
volonté de rendre toute pratique d’assis-
tance parfaitement transparente: « Lassis-
tanceaudéces|...]nedoitpassefairedansla
semi-clandestinité, ou danslacrainte d’étre
dénoncél...]. Lassistance al'auto-délivrance
doit se passer dans la plus grande transpa-
rence». (BulletinN231,1999:p.7).Cetterégle
de conduite impose I'introduction de nou-
veaux éléments. Le premier consiste en
la mise en place d’un protocole ou d'une
feuille de route concernant les modalités
d’accompagnement. Le deuxiéme reléve
de la constitution d’'un comité d’éthique au
seinde I'’Association afin d’examiner le bien-
fondé des demandes d’assistance au sui-
cide et de définir une série de critéres pour
y accéder. En 2000, outre le fait de dispo-
ser de sa capacité de discernement, il fal-
lait s’assurer que la demande d’assistance
soit persistante dans letemps et que la per-
sonne soit atteinte d'une maladie incurable
avec pronostic fatal lui occasionnant des
souffrances physiques et psychiques into-
lérables. Il devient dés lors nécessaire de
constituerun dossier pour chaque demande
d’assistance au suicide comprenant «un
dossier médical enbonne etdue forme justi-
fiantlademande d’auto-délivrance,'ordon-
nance rédigée (par un médecin) ainsique la
lettre manuscrite,dans laquelle la personne
exprime sa décision de pratiquer I'auto-
délivrance» (Bulletin N237,2002: p.11).
L'accompagnement d’'une mort volon-
taire, défendu depuis les fondements de
I’Association, trouve une forme d’expres-
sion et un cadre de réalisation qui jusqu’ici
lui faisait défaut. Apparaissent alors de
nouveaux acteurs incontournables qui
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vont rapidement acquérir un role détermi-
nantauseinde I’Association:lesaccompa-
gnateurs. Figure intrigante d’'une pratique
émergente, les accompagnateurs vont
rapidement représenter la face publique
de I'Association. Récipiendaires de I'his-
toire d'innombrables trajectoires de vie, de
drames familiaux, de la détermination de
nombreuses personnes ayant faitle choixde
mettre unterme aleurexistence,ilsvonttrées
souvent jouer ce réle d’interface entre une
diversité d'acteursimpliqués danslachaine
de réalisation d’'une assistance au suicide.

Le modéle suisse de I'assistance au sui-
cide est dés lors une réalité qui va susciter
bien des débats et son particularisme va
attirer bien des curieux. A la différence des
années précédentes, larelation entre 'Asso-
ciation et le monde médiatique va s'inver-
ser. Nombreuses sont les demandes des
médias d’entreprendre un travail d'informa-
tion aupreés de la population afin de rendre
visible cette pratique. Jérome Sobel se sou-
vientde lademande de Fernand Melgaretde
latélévision suisse romande qui s'intéressait
tout particulieremental’activité desaccom-
pagnateurs. En avril 2005, le documentaire
de Fernand Melgar connait un succes qui
dépasse trés largement les frontiéres de la
Suisse. A I'époque, Jérome Sobel, non sans
une prise de risque, a lourdement insisté
aupres des autres membres du comité sur
lanécessité de faire connaitre aun pluslarge
public I'activité qui, de plus en plus, caracté-
risait le réle joué par cette Association.

Les représentants de I’Association multi-
plientalorslesoccasions pourfaire connaitre
et reconnaitre cette forme d’accompa-
gnement ainsi que son caractére légal,
en participant a une diversité de commis-
sions,de congres etde conférences. Toute-
fois, d’autres batailles, et pas des moindres,
devaient encore étre menées pour que l'as-
sistance au suicide puisse étre réalisée dans
des «territoires interdits » jusqu’ici hermé-
tiques a cette modalité contemporaine
du mourir.

Cette expression de «territoire inter-
dit» relate a elle seule une probléma-
tique alaquelle se confrontera EXIT durant
les années a venir. Les prémisses de ce

SUISSE ROMANDE
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Sobel contre Maillard, un
affrontement sans merci

«Monsieur Exit» et le conseiller d’Etat débattent du suicide assisté a six jours du vote

Jerome Sabel,
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nouveau combat débutent par ce que I'on
pourrait qualifier d’un fait divers en 2001.
Jérome Sobel, face au refus du monde
médical de permettre le déroulementd’une
assistance au suicide au sein d’'une institu-
tion de soin, réalise un accompagnement
dans le camping-car de sa patiente sur le
parking de I'hépital. Cette problématique,
autravers de lamédiatisation de ce cas ainsi
que sous I'impulsion de différentes actions
menées par I’Association gagnera en visibi-
lité dans I'espace public. Différentes struc-
tures de soinvont prendre position sur cette
question et élaborer un certain nombre de
conditions et de recommandations pour
qu’une assistance au suicide puisse étre
réalisée en leur sein.

Ces conditions ne satisfaisant pas tout a
fait au principe d’auto-détermination que
défend I’Association, une action civique
est engagée en 2008 sous la forme d’'une
initiative populaire dans le canton de Vaud.
L'’Association mobilise alors toutes ses
ressources dans cette campagne dans
'objectif de contraindre les établissements
médico-sociaux d’accepter la tenue d’'une
assistance au suicide pour leurs résidents.
Un contre-projetestalors élaboré qui,d’'une

EXIT, de Fernand Melgar, 2005, snap-shot du

documentaire, min 104m 37s.

denx
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part, insiste plus largement sur la néces-
sité de suivre diverses recommandations
et conditions et, d’autre part, étend cette
réflexion non seulement aux établisse-
ments médico-sociaux subventionnés par
desfonds publics, mais aux hopitaux égale-
ment. Le 17 juin 2012, le contre-projet recoit
60% des suffrages et celui d’'EXIT 38 %.
Rétrospectivement, cette défaite en demi-
teinte est apparue comme une importante
victoire pour’Association dés lors que 98 %
desvotants étaientd’'une maniére ou d’'une
autre favorables a ce qu’une assistance au
suicide puisse étre réalisée au seindesins-
titutions de soin.L'entrée envigueur de cette
loile 1¢T janvier 2013 va rapidement faire des
émules dans d'autres cantons: Neuchatel et
Genéve quelques années plus tard vont se
doter de lois similaires.

A l'extension graduée des espaces dans
lesquels un accompagnement pouvait étre
légitimement conduit s’ajoute une volonté
d'étendre progressivement les critéres
d’acces a une assistance au suicide. Sous
la pressionrépétée des membres de I’Asso-
ciation, les demandes de pouvoir réaliser
une assistance au suicide pour des per-
sonnes atteintes de poly-morbidités se
multiplient. Depuis 2007 environ, un cer-
tain nombre d’'assistances sont réalisées a
ce titre «sur la pointe des pieds». Ce n'est
qu’en 2014 que I’Association revoit ses cri-
teres d’admission, assumant ouvertement
la prise en charge d'un suicide assisté chez
un patient atteint de polypathologies inva-
lidantes liées a I'age (Bulletin N°60, 2014).

Imposée par la pratique, sans étre négo-
ciée au sein de l'espace public, cette
audacieuse manceuvre entreprise par
I'’Association exemplifie a sa maniére une
autre évolution dans le temps des mentali-
tés quantauxlimites a partirdesquellesil est
légitime de réaliser une assistance au sui-
cide. Cependant, I'élargissement progres-
sif du champ d’application de I'assistance
au suicide va susciter des réactions. Lors-
qu’apparaissent dans le paysage suisse les
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premieres assistances au suicide qui privilé-
gientl'usage d'un barbiturique auquel seuls
les médecins ont acceés, les commissions
d'éthiques médicales sont contrainte de se
positionner face a cette pratique. Au nom
d’une éthique curative, elles chercheront
dans un premier temps a prohiber la par-
ticipation d’'un médecin quant a la réalisa-
tion d’une assistance au suicide. En 2003,
face alareconnaissance légale d’une assis-
tance au suicide conduite pour des raisons
médicales, les commissions d'éthiques
médicales assouplissent leur position et
reconnaissentla participation d’'un médecin
atitre personnel dans unetelle démarcheen
fixant une série de recommandations. Une
position qui va encore s’assouplir en 2018.

L'ambiguité de I'implication non souhai-
tée mais nécessaire de la médecine quant
alaformalisation d'une telle aide offre ainsi
un élément de compréhension du particula-
risme suisse de I'assistance au suicide.Avec
un certain degré d’'évidence, elle offre une
clé de compréhension desraisons pourles-
quelles une assistance au suicide en Suisse,
a la différence de toute autre forme d’aide
médicale a mourirdans le monde, reléve de
la catégorie de mort violente, et incidem-
mentd’une mise sous contrdle post-mortem
del'activité d'accompagnement réalisée par
les associations par l'ouverture systéma-
tique d'une instruction judiciaire.

Toutefois, pour comprendre I'émergence
d'oppositions face a la pratique de I'assis-
tance au suicide en Suisse qui marque
cette période historique, nous devons quit-
ter les limites géographiques de la Suisse
romande et considérerla présence d’autres
associations dans le paysage suisse. EXIT
deutsche Schweiz, Dignitas, Lifecircle et
Ex-international portent elles aussi des his-
toires pleines de controverses et de luttes
qui ont également contribué aux débats
politiques concernant I'assistance au sui-
cide en Suisse. Ces tribulations politiques
qui se poursuivent jusqu’en 2019, a ce jour,
n’entrainent aucune conséquence signifi-
cative sur cette pratique. Jugeant le Code
pénal fédéral et certaines lois du droit
pénal accessoire suffisantes pour com-
battre toute forme d’abus en la matiere, le
statu quo, qui a caractérisé la position des
autorités politiques fédérales, reste encore
aujourd’hui d’actualité.
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Jérome Sobel

Archive vivante d’une histoire dont les retentissements
résonnent bien au-dela des frontieres helvétiques,
Jérome Sobel se remémore avec précision le parcours
qui I'a conduit a devenir I'un des présidents de I’Asso-
ciation EXIT A.D.M.D. Suisse romande. Depuis 1986 dé€ja,
les principes portés par cette organisation font écho a
sesrevendications personnelles: «Jétais membre d’EXIT
depuis 1986, parce que ce combat m’interpellait et je trou-

vais que c’était juste ».

Convaincu que les médecins selon les us
et coutumes de notre pays disposent de
la confiance des tribunaux et que ces der-
niers jouissent d’'une autorité dans des
domaines qui dépassent de loin les limites
de leur pratique médicale, il va user de ses
disponibilités pour faire évoluer les menta-
lités concernant le droit des patients a pou-
voirs’auto-déterminer quantaleurfindevie.
Exercant sa profession de médecin en tant
qu’otorhinolaryngologiste en dehors des
structures hospitaliéres, son indépendance
lui offre une marge de manceuvre qui n'est
passanslienavec ses engagements succes-
sifs pourtravailler surla question des fins de
vie:«Jaiénormément de chance aussi d'avoir
eumon cabinet. Parce qu’en ayant mon cabi-
net, ce n'est pas I’hépital ou une institution
qui me finance [...] Et c’est parce que j'avais
mon cabinet privé, que j'ai pu faire ce que

«Je crois que j'étais le premier médecin
romand a annoncer avoir fait un suicide

assisté ouvertement»

Jéréme Sobel

J'ai fait. Si j’avais été le patron d’un hépital,
on m’aurait dit ‘Sobel, tu te la fermes sinon
dehors!’». Ce commentaire glissé au terme
de notre entretien souligne une lucidité chez
ce personnage qui, sans accuser,comprend
leretraitde certains de ses confréres surces
questions. A plus forte raison, il s'engage
dans le groupe «a propos». Par I'intermé-
diaire de la commission d’experts manda-
tée par le Département fédéral de justice et
police,ilinterpelle les plus hautes instances
politiques de notre pays sur le caractéere lIégal
etillégal de certaines modalités d’assistance
au déceés. Une conviction se forge: I'assis-
tance ausuicide, lorsqu’elle reléve de mobile
altruiste estindiscutablementlicite.lldécide
alors de mettre al'épreuve ce principe théo-
rique en effectuant en toute transparence
une assistance au suicide pour I'un de ses
patients, qu’il réalise en tant que méde-
cin-traitanten 1998. Ll'audace de ses actions
relayées par les médias va alors susciter de
vivesréactions quine seront pas sans consé-
quence sur sa pratique professionnelle:
«Au départ, j'ai eu des médecins qui colla-
boraient avec moi et quiontarrété de collabo-
rer, qui m’envoyaient des patients et puis qui
ne m’envoyaient plus de patient. Au départ,
J'ai eu des patients qui m’ont quitté et d’autres
quim’ontrejoint. Bah en fin de compte les uns
équilibrent les autres ».Ses actionsvont éga-
lementattiser de nombreuses sympathies et
séduire la présidente Jeanne Marchig qui lui
propose de reprendre lesrénes de I'Associa-
tion. Une responsabilité que n’ajamais cher-
chée a endosserJérome Sobel.
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Ade nombreuses reprises durantI'entre-
tien,iln'aurade cesse de remercier ses pré-
décesseurs, d’une part, pour les combats
menés avant lui, en particulier autour de la
reconnaissance des directives anticipéeset,
d’autre part, pour lui avoir remis entre les
mains une association «saine» lui offrant
les ressources nécessaires pourconcrétiser
une pratique émergente et la faire évoluer:
«Quand j'ai repris I’'Association en 2000, ily
avaitenviron 5000 membres. Et moi, j'ai senti
que c’était comme une voiture de course qui
était au garage. Il y avait un nouveau pilote.
Ayant la présidence d’EXIT ¢ca m’a permis
d’aller plus loin ».

Autoritaire, comme Il le reconnait volon-
tiers, le sens de la collégialité lui a, en cer-
taines circonstances, fait défauten accédant
a cette nouvelle responsabilité : « Quelque
part, j’étais un président peut-étre un peu
dictatorial, c’est vrai. Quelques personnes
m’ont accusé d’étre Erdogan et j’ai dit oui,
mais parrapportaErdogan, j'espére avoir été
plus éclairé ».Imposant ses visions surI'en-
cadrement et laréalisation d’'une assistance
au suicide, il a toujours été, de l'avis de ses
collaborateurs, un soutien pour les accom-
pagnateurs et ne s’est jamais détourné
de ses responsabilités pour défendre une
cause qu'il jugeait juste et nécessaire.

18 ans plustard, témoin de bien des acquis
concernant les limites a partir desquellesiil
est légitime de réaliser une assistance au
suicide, ce n'est pas sans regret qu'il quitte
la présidence de cette association en 2018,
«je laressens comme mon bébé. Je ne peux
pas me désintéresser, mais je dois passerla
main. Il n’y a pas de gens irremplagables, je
suis le premier a le savoir», la laissant tou-
tefois pour reprendre ses propos «entre de
bonnes mains ».

Dans un jargon qui puise abondam-
ment dans un registre militaire, il apprécie
aujourd’hui avec un certain recul et beau-
coup d’humour le chemin qu’il a parcouru
au sein de cette association pavé de luttes,
de combats, de défaites et de victoires.
Une trajectoire qui restera gravée dans sa
mémoire. Peut-étre qu’un jour I'un de ses
souhaits les plus chers, de voir la dépéna-
lisation des pratiques médicales eutha-
nasiques, permettant ainsi de ne pas trop
anticiperleterme d’'unevie autraversd’une
assistance au suicide, dont la fenétre d’op-
portunité n'estjamais évidente a apprécier,
se réalisera-t-il.

Confronté aujourd’hui a sa propre fini-
tude, lui qui a fait parvenir a I’Association
I'ordonnance de pentobarbital qu’il a lui-
méme signée pour faciliter, si nécessaire,
la mise en place de son propre accom-
pagnement, il parait opportun de rendre
hommage a une figure emblématique de
I'association, sans laquelle I'assistance au
suicide en Suisse romande n’aurait sans
doute emprunté nile chemin qui est le sien
ni recu la reconnaissance sociale lui per-
mettant d’accomplir'un des principes fon-
damentaux que bien des gens avant lui ont
défendu au sein de cette association.
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d’une pratique
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SOCIOHISTOIRE D’EXIT
Formalisation et
professionnalisation:

2018 a nos jours

Lors de I'assemblée générale d’avril 2018, I’Associa-
tion EXIT A.D.M.D. Suisse romande, aprés 35 ans d’exis-
tence, opére une nouvelle transition de sa présidence.
Au regard de I'augmentation trés importante du nombre
de ses membres et de ses activités, '’Association se dote
d’une co-présidence, celle de Gabriela Jaunin et de Jean-

Jacques Bise.

Jean-Jacques Bise, aprés des études a la
faculté des lettres de I'Université de Neu-
chatel, débute sa carriére professionnelle
comme enseignant de francgais. Danslafleur
de I'age, il reprend les études et obtient un
master en droit dans cette méme institution.
Il met un terme a sa vie active lorsqu’il était
professeur de droit et d’éthique dans une
école de commerce.

Les souvenirs de la mort subite de son
pere et de celle de son beau-pére accom-
pagné par un «médecin intelligent» dési-
reux de soulager au mieux ses souffrances,
acceptant de possiblement hater la mort
de ce dernier, motive Jean-Jacques Bise a
devenir membre de I'’Association en 1999.
Une décision qui coincide avec la lecture
de nombreux ouvrages sur la probléma-
tique de la fin de vie, entre autres celui de
«Mourir dans la dignité. Quand un médecin
ditoui» de Catherine Leguay et qui prolonge
sa position quant a une «juste revendication
de la liberté individuelle liée a la probléma-
tique de la laicité ».

Rapidement, il souhaite s’investir au sein
de I'Association. Il devient membre adjoint
en 2002, puis I'année suivante, membre
de plein droit du comité. Accompagnateur
depuis 2009, il devienten 2012, sous les ins-
tantes demandes de Jérome Sobel,membre
de la Fédération mondiale des Associations
pourle droitde mourirdans la dignité.Juriste,
il porteradurantcesannéesunregardaiguisé
etattentif concernantla mise en place de dif-
férents modéles nationaux d’aide a mourira
travers le monde. Relatant au fil des années

dans des rétrospectives et chroniques judi-
ciaires les cadres |égislatifsrelatifsal'émer-
gence de nouvelles formes contemporaines
du mourir en dega et au-dela des frontiéres
helvétiques, il acquiert une connaissance
utile et précieuse pour les combats menés
par I'’Association entre 2000 et 2018 et ceux
avenir.

Pour Jean-Jacques Bise, devenir président
deI’Association n'ajamais constitué un objec-
tifensoi.LorsqueJérome Sobel décide de quit-
ter la présidence, fatigué par d’harassantes
années de lutte et d'innombrables accompa-
gnements, peu de membres du comité sou-
haitaient ou étaient susceptibles de succéder
a cette figure emblématique de I’Association.
Il accepte alors de prendre le risque de cette
responsabilité et de la partageravec Gabriela
Jaunin qu’il a cotoyée pendant une dizaine
d’années au sein dudit comité.

Apres une formation d’assistante et de
préparatrice en pharmacie, Gabriela Jaunin
travaille pendant deux ans dans ce domaine
d'activité. Aprés un courtdétour parle monde
des assurances, elle met a disposition ses
compétences a I'hopital de la Providence a
Vevey entantque pharmacienne etréception-
niste. La naissance de ses enfants la décide
a mettre un terme a son engagement. Ces
derniers scolarisés, Gabriela Jaunin dédie
une partie de son temps libre au bénévolat.
Avec I'envie de se rendre utile, elle poursuit
une formation a la Croix-Rouge et s’engage
aux alentours des années 1995 pendant une
dizaine d'années a la Ligue vaudoise contre
le cancer.Aune époque ol le développement
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des soins palliatifs n'était encore que balbu-
tiant,elleaccompagne etassiste alafin devie
adomicile ou en établissements de soins de
nombreux cancéreux dans des conditions qui
lachoquent profondément.En1998, elle perd
trois membres de sa famille atteints de can-
cers.Une période difficile quiladécide as’ins-
crire entant que membre chez EXIT en 2003.
Peu de temps aprés, elle prend contact avec
Jérome Sobel pourluiexprimersonintérétde
participer plus activement a ’Association au
travers d’un soutien administratif. A l'issue
d’'une heure d’entretien avec I'ancien pré-
sident, ce dernier I'enjoint au regard de son
parcours de bénévole, de deveniraccompa-
gnatrice. Hésitante et quelque peu anxieuse
audépart,elle réalise ses premiersaccompa-
gnements quelques années apres le tournant
du 21¢ siécle. Elle se rappelle alors parta-
ger cette responsabilité avec une poignée
d’autres bénévoles: « On était huit ou neuf a
cette époque». Les deux premiers accom-
pagnements qu’elle réalise I'interpellent, ne
correspondant pas al'idée qu'elle s’enfaisait.
Dansun cas,'undesfils d’'une femme atteinte
d’'un cancer et d'une sclérose en plaques
n’était tout simplement pas averti de la déci-
sionde samére.Un drame qu’elle ne souhaite
jamais revivre. Dans I'autre, la procédure est
pourelletrop rapide, réalisée dans'urgence.
Volantdepuis de ses propresailes, elle décide
d’appliqueravecrigueur ses legons apprises
pour chaque accompagnement, méme si
cette pesée d'intérét ne fait pas 'unanimité
chez les autres bénévoles de I'Association.
En 2009, Jérome Sobel I'invite a rejoindre le
comité, une responsabilité qu’elle n’a jamais
souhaitée, mais qu’elle accepte lors de son
électional'assemblée générale en2010.C’est
également sans convoitise qu'elle accepte,
lors du départ de Jérdme Sobel, de partager
laprésidence avecJean-JacquesBise en2018.

Sans avoir anticipé cette nomination,
dont ils acceptent la charge avec humilité,
sans se connaitre véritablement, et sans se
consulter préalablement, cette nouvelle co-
présidence netienta prioripasdeI'évidence.
Elle a pourtant permis une implication plus
importante des deux co-présidents, tous
deux libérés d’autres charges profession-
nelles, et permis aussi incidemment une
meilleure répartition des taches au sein
de I’Association. Si le travail d'information
réalisé aupres d'une diversité d’acteurs et
la gestion interne de I’Association relévent
des missions qu’ils se partagent, Jean-
Jacques Bise se charge de répondre aux
diverses sollicitations publiques, celles
des médias et de la recherche scientifique
alors que Gabriela Jaunin encadre les acti-
vités d’'accompagnement.

L'une des premiéres mesures engagées
parces nouvelles figures présidentielles s’at-
telleainstaurerun nouveau souffle de démo-
cratie quant aux modalités d'élection des
membres du comité, de lavice-présidence et
présidence, en transformant en profondeur
le systéme de procuration desvoteslorsdes
assemblées générales, afinde le rendre plus
conforme aufonctionnementdémocratique
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de I'’Association. Leur attention s’est égale-
ment focalisée sur 'amélioration de I'orga-
nisation du secrétariat, ne serait-ce que
matériellement puisque, depuis peu, celui-ci
jouit de nouveaux locaux, sur une gestion
plus raisonnée de la base de données infor-
matiques concernant les membres, autant
que sur I'esthétique et I'organisation d’un
site internet devenu quelque peu obsoléte
avec le temps.

Cesinitiatives, bien qu’anecdotiques, expri-
ment a leur maniére une attention nouvelle
accordée alagestioninterne de’Association
quiduranttoute son histoire s’est principale-
ment focalisée sur des luttes avec le monde
extérieur. Et ces changements de surface
pourrait-on dire, expriment une volonté de
transformer un ensemble de pratiques plus
en profondeur.

Dans un contexte qui n'est plus celui des
années 2000, ou il apparaissait nécessaire
d'imposer par la pratique, la confrontation
et la lutte politique, I'instauration d’'un nou-
veau modeéle contemporain d’aide au mourir,
la nouvelle présidence a cherché avant tout
a s’assurer de la persistance de ces acquis
en pérennisant un dispositif qui,bon gré mal
gré,aobtenuaujourd’hui une certaine forme
de reconnaissance sociale quant a sa mise
en ceuvre en Suisse. Ce souci de pérennisa-
tion appelle a un autre registre que celui de
la lutte, du conflit et de I'affrontement. Il pré-
suppose d’abord un effort de formalisation
et de mise en conformité des pratiques réa-
lisées par I'’Association afin de poursuivre
un ensemble d’objectifs dans le cadre d’un
environnement apaisé. Il appelle, ensuite, a
'usage de nouveaux instruments de négo-
ciation a distance des canaux de revendi-
cation politique. La nouvelle co-présidence
va ainsi privilégier la communication, usant
habilement de la conciliation et du com-
promis, en multipliant les espaces de ren-
contre entre une diversité d'acteurs porteurs
de différentes cultures professionnelles
afin de favoriser 'émergence d’'un milieu
d’interconnaissance.

Ausujetde cettevolonté deformalisation,on
peut mentionner plusieurs éléments. Le pre-
mier reléve d'une volonté de cette nouvelle
présidence a faire coincider chaque situa-
tion de suicide assisté a son encadrement
actuel. Ladéquation des critéres d’accés
fixés par I’Association avec un ensemble
de normes médico-éthiques qui, sans étre
contraignantes, expriment une sensibilité
a I'égard des activités de I'’Association par
le monde médical et plus largement par la
société civile releéve aujourd’hui d’'une plus
grande préoccupation que parle passé.Une
série de cas limites, qui étaient encore il y
a de cela quelques années en arriére d’ex-
cellentes occasions de faire progresser les
criteres d'acces au suicide assisté, appa-
raissent aujourd’hui comme de potentielles
opportunités de contester, voire de perdre
une partie des acquis chérement acquis
durant les vingt derniéres années d’exis-
tence de I’Association. Raison pourlaquelle,
des 2022, cette derniére adécidé de se doter
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d’'une commission d’éthique externe a son
fonctionnement, composée de médecins
et de psychiatres qui, le cas échéant, pour-
ront compléter I'évaluation d’'une demande
sujette a controverses.

Pour autant cette prise de position ne fait
pas l'unanimité au sein des membres du
comité et des bénévoles accompagnateurs
del'’Association.Les avis sont partagés.Appa-
raitici une tension entre «I'ancienne garde »
défendant un droit a cette auto-détermina-
tion colite que colte etune «nouvelle garde »
plus attentive au processus de pérennisation
de la pratique. Cette divergence, ou division,
n’est pas sans conséquence sur un proces-
sus de renouvellement des bénévoles réali-
santles accompagnements se reconnaissant
ou nonavec cette nouvelle orientation. Cette
situation rappelle également, comme c’était
le cas au temps de la présidence de Jérome
Sobel, que I'assistance au suicide ne reléve
pas de la simple discrétion des accompa-
gnateurs mais découle, malgré I'idée forte
de collégialité qui marque les principes de
gouvernance de cette association, aussi de
rapports verticaux et hiérarchiques propres
atoute forme d’organisation humaine.

Le deuxiéme élément de ce processus de
formalisation, que nous évoquions s'observe
autrementau niveau méme des pratiques de
'accompagnement. Rappelons-nous que
jusqu’ici, aucune formation professionnelle
particuliére n'était demandée pour deve-
nir un accompagnateur. Selon les membres
du comité de I'’Association des années pré-
cédentes c'est principalement les quali-
tés d'écoute qui primaient. Les dispositions
requises pourréaliserdesaccompagnements
ne tenaient ainsi d’aucune forme de «savoir-
faire», mais strictement d’'un «savoir-étre».

Les formes et les modalités de réalisa-
tion d’'unaccompagnement, qui se sont pro-
gressivement construites a partirdumodéle
d’assistance institué par Jérome Sobel en
1998, relevaient dans une certaine mesure
de la conception que chacun des accompa-
gnants s’en faisait. Un état de fait qui est aussi
laconséquence d’'une absence de formation
reconnue dispensée dans ce domaine, for-
mation que I'Association appelle de ses voeux
depuis fort longtemps.

L'exigence de rencontrer a minima une
fois la personne faisant une demande d’as-
sistance au suicide avant sa réalisation
autant que I'introduction par Jérome Sobel
d’une «feuille de route » ou protocole, autre-
ment dit la rédaction par 'accompagnateur
d’un document précisant les différentes
phases de 'assistance au suicide le jour de
son accomplissement, constituent les pré-
mices a une forme de formalisation méme
si la teneur, la durée, le ton des interactions
étaient laissés en grande partie a la discré-
tion de chacun.

Toutefois, les critiques, les remarques,
voire les dénonciations émergeant au fil du
temps qui auraient potentiellement pu fra-
giliser la pratique de I'assistance au suicide
telle qu’elle est aujourd’hui proposée et réa-
lisée par I'association, allant d’'une simple
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inadéquation vestimentaire a la réalisation
d’assistances au suicide a la limite de ce qui
est aujourd’hui admis, constituent autant
d’éléments de réflexion pour poursuivre un
processus de formalisation de I'accompa-
gnement. Ainsi depuis 2018, sans remettre
en question les qualités susmentionnées
d'écoute, d’entregent et de gestion émotion-
nelle, les accompagnateurs - nouveaux et
anciens - doivent disposer d’'une formation
relevant du domaine médical ou para-médi-
cal. Cette exigence refléte cette volonté de
formalisation dans la mesure ou elle per-
metauxaccompagnateurs d'apprécierselon
leurs compétences professionnelles I'adé-
quation d’'une demande aux critéres fixés
par I’Association. Elle permet également de
répondre a la technicité que présuppose la
réalisation d’'une assistance au suicide, afin
de déterminer le dispositif le plus approprié
a la pathologie dont souffre la personne.
L'écoute, en tant que disposition centrale
pour réaliser des accompagnements, n’est
plus uniquement centrée sur la relation a
la personne ayant manifesté sa volonté de
mettre un terme a sa vie, mais sur la prise
en compte de la position de I'ensemble des
acteurs impliqués dans la chaine de réali-
sation d’'une assistance au suicide. L'enga-
gement de nouveaux accompagnateurs,
nécessaire pour répondre a I'augmenta-
tion des demandes ainsi que pour assurer
la reléve, fait I'objet d’un contréle et d’'une
supervision qui faisaient défaut jusqu’ici au
fonctionnement de I'association.

Siles modalités d’apprentissage restenten
adéquation avec I'idée d'une formation par
les pairs, une attention particuliére estaccor-
dée a un ensemble d’éléments constitutifs
concernant la mise en place et la réalisation
d'une assistance au suicide.Laformalisation
de directives définissant un certain nombre
d’exigencesrelatives a unaccompagnement
apparait aujourd’hui comme une nécessité
pour favoriser une plus large acceptation
sociale du travail réalisé par les associa-
tions. Lidée de transparence qui a contribué
a la reconnaissance légale de I'assistance
au suicide au début du 21€me sjécle devient
un principe d’opérationnalisation néces-
saire a la mise en application de cette pra-
tique. Les acteurs institutionnels doivent
aujourd’huiimpérativement étre avertis d’'une
telle démarche se déroulant dans les murs
de leur institution et les accompagnateurs
doivents’assurer,danslamesure dupossible,
que les proches de la personne demandant
une assistance au suicide nerestent pasdans
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I'ignorance de cette volonté. La recherche
d'une éventuelle conciliation avec certains
membres de lafamille récalcitrants ala déci-
sionde leur proche estaujourd’huifortement
suggérée.En sus,'élaboration d’'une marche
a suivre spécifique aux particularités canto-
nales del'encadrement post-mortemde I'as-
sistance au suicide parachéve cet effort de
formalisation et permet de jugulerune partie
del'anxiétérelative a cetexercice d'accompa-
gnement quinereléve jamaistoutafaitd’'une
évidence.Ces cadres, définissantles devoirs
et les responsabilités de chaque accompa-
gnateur, suffisamment souples pourrespec-
terles sensibilités de chacun, offrentenretour
la promesse d’une protection juridique dans
le cas d’un éventuel litige judiciaire.

Cette volonté de formalisation et de pro-
fessionnalisation n'est d’ailleurs pas sans
effet. Elle a entre autres permis a cette nou-
velle présidence de poursuivre des objectifs
permettant, d’'une part, d’'alléger les procé-
dures de controle dans certains cantons et
d’étendre les espaces de réalisation d'une
assistance au suicide d’autre part.

Dans une certaine mesure, le jeu du chat
et de la souris, qui prévalait durant les pre-
miéres années de pratique d'assistance au
suicide, dans le cadre duquel chacun tes-
tait les limites de l'autre afin de déterminer
par le conflit les bornes du tolérable et de
l'intolérable en la matiére n’a fait que ren-
forcer la volonté des autorités d’étendre les
instruments de contréle de cette pratique.
A l'inverse, la formalisation de la pratique,
le respect des recommandations et indica-
tions favorisent une relation de confiance et
un relachement des mesures de controle.
En multipliant les espaces et les temps
d'échange avecles représentants des autori-
tésencharge d'établirun protocole d'enquéte
aprés chaque assistance au suicide, la nou-
velle co-présidence a contribué a sa fagon
a cet allégement. Par exemple, le canton de
Vaud aainsiadmis'absence de nécessité de
réaliser une audition avec I'un des proches
témoin du décésdelapersonne défunte.Tou-
jours dans le méme canton, les médecins
légistes ont finalementaccepté d'étre avertis
enavance de l'organisation d’'une assistance
au suicide, permettant ainsi de limiter des
temps d’attente qui peuvent dans certaines
situations se révéler pesants autant pour les
proches que pour les accompagnateurs. Et
a I'heure actuelle des démarches similaires
sont poursuivies dans d’autres cantons.

Cet effort de formalisation a également
permis dans une trés large mesure, et cela

Dans un contexte qui n’est plus celui des
années 2000, la nouvelle présidence

a cherché avant tout a s'assurerde la
persistance de ces acquis en pérennisant
un dispositif qui, bon gré mal gré,

a obtenu aujourd’hui une certaine forme

de reconnaissance sociale
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malgré des obligations Iégales en vigueur
dans certains cantons, de pouvoir réaliser
avec plus de facilité des assistances au sui-
cide dans des lieux qui jusqu’ici restaient
relativement hermétiques auxdemandes ou
compliquaientleuraccomplissement.Depuis
2018, bien des établissements de soins ont
pourlapremiére fois accepté laprésence des
bénévoles dans leurs murs pour la conduite
d’une assistance au suicide. Le fait que cer-
taines unités ou maisons de soins palliatifs,
autant que les hopitaux universitaires aient
ouvert leurs portes a I'assistance au suicide
exemplifie un processus d’acceptation quia
demandé bien des temps de négociation en
face a face. Ceci en effet apparait comme le
résultat d'un travail conséquent d’informa-
tion et d’une volonté de créer des espaces
pacifiés d’échange etde communicationins-
titués parlanouvelle présidence.Du pointde
vue de mes interlocuteurs, 'opposition qui
s'estconstruite au fil dutemps entre les soins
palliatifs et les associations pour le droit de
mourir dans la dignité semble aujourd’hui
s'atténuer. Une évolution qui rend justice a
une complémentarité que défend I’Associa-
tion depuis son origine.

Cette volonté de pérennisation appa-
rait aujourd’hui comme la voie la plus siire
pour favoriser la progression du proces-
sus d’acceptation sociale de cette modalité
contemporaine du mourir. Entre une imposi-
tion ferme et la recherche d'un ordre négo-
cié, deux modalités d’action qui expriment
autrementla complémentarité de cette nou-
velle co-présidence, cette stratégie permet
de poursuivre une série d’'objectifs: la mise
en place de lois relatives a la possibilité de
réaliser une assistance au suicide dans un
établissement de soin dans les cantons du
Valais et de Fribourg: d’humaniser les pro-
cédures de contréle, voire a terme de négo-
cierlaqualification de mortviolente associée
a cette forme d’accompagnement: de limi-
ter ou de trouver des alternatives au trans-
fertadomicile des personnes hospitalisées.

Dans un contexte qui n'est plus celuide la
revendication ni celui des affrontements et
desluttes mais de larecherche d’'une conci-
liation pacifiée, lafinalité de cette association
auterme d’unlong processus de reconnais-
sance sociale de lalégitimité de I'assistance
au suicide est de disparaitre. S'étant substi-
tué a un corps médical hésitant a accompa-
gnerune demande de mortvolontaire jusqu’a
ce jour, I'association pourrait disparaitre si
émergeait en Suisse une forme médicalisée
d’aide amourir.Cesraisons d'étre s'évanoui-
raientalors dansles méandres d’une histoire
queliraient nos enfants et nos petits-enfants
incrédules de la nécessité de ces anciennes
luttes citoyennes pour I'acquisition d’'une
liberté individuelle. Le contexte actuel ne
s’y prétant pas encore tout a fait, Gabriela
Jaunin, Jean-Jacques Bise et I'ensemble des
personnes engagées au sein de cette asso-
ciation continuent de faire don de leurtemps
pour parachever une modalité contempo-
raine du mourir comme condition décisive
pour I'enrichissement de notre citoyenneté.
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Depuis sa fondation en 1982, les médecins ont joué un
role central au sein de ’Association. lIs ont trouvé en son
sein un espace d’expression, une caisse de résonnance
pour faire entendre la nécessité d'imaginer, au plus proche
des souhaits des patients, des alternatives aux modali-
tés hospitalieres de 'encadrement des souffrances enfin
de vie. Avec le soutien de la population et d'un nombre
de membres qui n’a cessé de croitre depuis la création
de I’Association, ils se sont engagés dans un combat exi-
geant, prolongé et soutenu pour revendiquer,défendre et
mettre en place une modalité originale d’accompagne-
ment en fin de vie. Lorsque celle-ci devient une réalité
tangible au passage du troisieme millénaire, ces porte-
parole se font médecins-conseil, médecins-prescripteur
et médecins-accompagnateur.Alaresponsabilité de ces
deux premiéeres figures correspond I'engagement et la
disponibilité de la troisieme. Autant de réles sans les-
quels I'accomplissement et 'encadrement d’'une «mort
douce » seraient restés lettres mortes. Bien des méde-
cins,encore aujourd’hui, par principe, par éthique ou pour
des enjeux de réputation refusent de s’investir dans une
telle démarche. D’autres, souvent pour des raisons iden-
tiques acelle des médecins de I’Association, ont privilégié
lavoie des soins palliatifs. Afin de comprendre les raisons
pourlesquelles certains médecins se sontengagés au sein
d’EXITA.D.M.D.Suisse romande etde rendre compte selon
leur pointde vue ce qu’un tel engagement implique, nous
présentons maintenant la chronique de deux itinéraires,
celuid’'un médecin de famille etd’'un médecin légiste qui,
au terme de leur carriére respective, ont pris la décision
de poursuivre autrement l'aide qu’ils ont apportée a bien
des quidams au cours de leur carriére professionnelle.

CHRONIQUES D'ITINERAIRES ENGAGES
Une philosophie de la
médecine relationnelle

2.1 LES MEDECINS DE 'ASSOCIATION

Portrait de

Jean-Francois
Boudry
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Le 27 juillet 2021, par une belle et radieuse
journée ensoleillée, Jean-Frangois Boudry
me recgoit cordialement dans le jardin de sa
propriété située dansle décorbucoliqued’un
charmantvillage du nord vaudois.Aprés une
longue carriére en tant que médecin inter-
niste a Neuchatel, il s'’engage, dés saretraite
en 2008,comme médecin-accompagnateur
auseindel’Association EXITA.D.M.D. Suisse
romande.A c6té de nombreuxaccompagne-
ments, il fonctionne aussi comme médecin-
prescripteurlorsque, et c’estsouventle cas,
le médecin traitant d’'une personne désirant
mettre unterme a son existence par le biais
d’'une assistance au suicide refuse de pres-
crire la substance létale.

Assis autour d’'une table sur une terrasse
surplombant un jardin magnifiquement
fleuri, Jean-Frangois Boudry, aprés avoir
renduhommage a safemme,jardiniere des
lieux, en réponse a l'une de mes questions,
me présente son cursus «trés particulier et
atypique » selon sestermes, quil'aamené a
devenir médecin de famille.

Durant son enfance, fils d’'un pére tra-
vaillant pour les chemins de fer fédéraux
suisses, il se rappelle avoir sans cesse été
balloté d’unlieu a un autre. Cette itinérance
stimule en luiune faculté d’adaptation, facili-
tée grandement par une mere sereine, affec-
tueuse et présente. «J’ai did m’habituer a
changer de copains, changer de vie, voila.
Et ¢a s’est toujours bien passé ».

Hésitantentre ses attraits pourles matiéres
littéraires et scientifiques, il suit successi-
vement deux filiéres: 'une «classique» au
Collége latin, suivie d’'une «scientifique»
au Gymnase de Neuchatel. Comme il se le
remémore, «un prof disait de moi que j’étais
le meilleur scientifique parmiles littéraires et
le meilleur littéraire parmi les scientifiques.
Etil ajoutait perfidement: mais rien de plus».

Le souvenir de la mort de sa jeune soeur
avec laquelle il partageait une relation
fusionnelle semble avoir, rétrospective-
ment et de maniére a I'époque tout a fait
inconsciente, conditionné son inclination
pour des études de médecine. Elle avait
trois ans et demi. Il en avait sept. Elle était
en pleine santé. Elle estmorte entrois jours.
Sans diagnostic mais certainement d’une
infection foudroyante.

Son cursus universitaire passe par Berne,
Lausanne et Paris. Laconjoncture trés favo-
rable du plein emploi durant la période des
Trente Glorieuses offre a ce jeune diplomé
de vastes choix pour débuter sa trajectoire
professionnelle. lambivalence de ses inté-
réts littéraires et scientifiques quiamarqué
sa jeunesse va I'amener au fil de sa car-
riére a répondre a une diversité d'engage-
ments.Aprés un premier poste en médecine
interne a Neuchatel, il se consacre ensuite
alarecherche fondamentale a Lausanne en
pharmacologie et physiologie rénale avant
d’accepter de nouvelles responsabilités a
la polyclinique de Berne, dans 'unité spé-
cialisée en néphrologie clinique. Acqué-
rant pratique et savoir dans un domaine
émergeant, dépositaire d’'une technique
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particuliére de physiologie rénale dénom-
mée « microponction »,I'hdpital de Berne lui
propose d’organiser un laboratoire spécia-
lisé dans ce domaine trés pointu. Il accepte
a condition de pouvoir ensuite acquérir
la maitrise d’'une technique encore plus
sophistiquée, élaborée dans le laboratoire
de physiologie rénale du National Institute
of Health a Bethesda, dans la banlieue de
Washington (USA).Aubénéfice d’'une bourse
du Fonds national suisse de la recherche
scientifique, ily séjourne deux ans. Il revient
ensuite a Lausanne. Décu des conditions
professionnelles qui lui sont alors pro-
posées pour mettre en place un nouveau
laboratoire, il décide d’opérer une nou-
velle inflexion dans son parcours. Comme
il lui manquait une année de pratique pour
obtenir son titre de médecin FMH et vu son
cursus professionnel, il est engagé dans
le service de médecine de I'Hé6pital canto-
nal a Lausanne, juste avant que celui-ci ne
devienne le CHUV. On lui donne la respon-
sabilité de la restructuration du service de
néphrologie, englobant ’'hémodialyse et
la transplantation rénale. Une tache pour
laquelle il ne compte pas ses heures. C'est
aumoment ou on lui offre le poste de profes-
seurde néphrologie nouvellementcréé, qu’il
se projette dans I'avenir. A dire vrai, il vivait
mal les tensions et les rivalités existantes
alorsdans/'établissement.ll décline I'offre et
décide de s’installer comme médecininter-
niste a Neuchatel.lldevienttrésrapidement,
dans les limites géographiques de ce petit
canton,un médecin de famille. Un choix pro-
fessionnel qu’il n’a jamais regretté. Dans le
courantdesannées 90, il compléte la palette
de ses activités en pratiquant en duo avec
une collegue psychiatre des thérapies
conjugales. lls mettront fin a cette collabo-
ration en décembre 2021.

Alors qu’EXIT A.D.M.D Suisse romande et
les revendications que porte cette asso-
ciation sont encore balbutiantes et qu’elles
commencent a peine «a entrer dans le col-
limateur de la médecine », Jean-Frangois

SUISSE ROMANDE

Boudry, de son c6té, s'interroge sur I'ab-
sence totale, lors de sa formation univer-
sitaire, d’'une réflexion sur la mort et la fin
de vie en milieu hospitalier. «J'ai fait toute
ma formation médicale, tous les semestres
cliniques et on ne nous a jamais parlé de
la mort». Rétrospectivement, il éprouve
une certaine forme de culpabilité d’avoir
observé et méme participé sans s'opposer
a des pratiques relatives a la gestion des
morts et des mourants en milieu hospita-
lier. Elles lui apparaissent aujourd’hui tout
afaitinadéquates:«Quand quelqu’'un mou-
rait dans une chambre a 4 ou 5 patients, on
sortait la personne qui allait mourir et on
glissait son lit dans un débarras ou il y avait
des balances, des fauteuils. Un débarras!On
aurait dd sortir tous les autres en fait. Voila,
juste pour dire ce qu’on a vécu ».

Le douloureux souvenir de la gestion des
morts et des mourants en milieu hospita-
lier'ameéne progressivementas’intéresser
aux alternatives d'accompagnement en fin
de vie. Une réflexion qui s’inscrit parfaite-
ment dans la prolongation d’'une activité de
consultation,autravers de laquelleil privilé-
giel'instauration d’'une relation de confiance
avec ses patients. « C’est une médecine trés
personnalisée, donc sivous voulez,'accom-
pagnementen fin de vie s’intégre tout a fait a
cette relation de confiance ». Ami et proche
deVictor Ruffy, éluvaudois au Conseil natio-
nal et militant de la cause d’EXIT, aujourd’hui
décédé, il suit avec attention les revendica-
tions delajeune association et, plustard, par
I'entremise de colloques médicaux, la mise
en place d’'un modeéle d’assistance au sui-
cide.Sonouverture al’égard de '’émergence
de cette forme contemporaine de quitter la
vie était connue de ses confreres. Il se rap-
pelle,d'ailleurs,de mémorables discussions
autour de cette thématique.

Ses rencontres lors d’'un colloque puis
dans un contexte tout a fait particulier avec
Jérome Sobel vont étre décisives quant a
I'engagement qu’il prendra au sein de cette
association au moment de sa retraite pro-
fessionnelle.'un des cousins de safemme,

«Quand quelqu’un mourait dans une
chambre a 4 ou 5 patients, on sortait la
personne qui allait mourir et on glissait
son litdans un débarras ou il y avait des
balances, des fauteuils. Un débarras!
On aurait da sortir tous les autres en fait.
Voila, juste pour dire ce qu’on avécu»

Jean-Francois Boudry
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duquelil étaittrés proche, luidemande d’étre
présentle jourde son assistance au suicide.
Enseignantde latin, de frangais et d’histoire
dansun collége lausannois, trés apprécié par
ses étudiants, personnalité riche, cultivée,
curieuse, ouverte au monde et aux autres,
il souffrait d’'un cancer digestif a un stade
dépassé.llfaitappela EXIT pour étre accom-
pagné dans son souhait de mort volontaire.
Entouré de sa femme, de son fils, d'un pas-
teur, de 'accompagnateur bénévole en la
personne de Jérome Sobel, Jean-Frangois
Boudry se rappelle avec beaucoup d’émo-
tion la maniére dont son ami a personnalisé
sesadieuxadressés achacun.Latransgres-
sion de I'usage du vousoiement qu'il avait
jusqu’iciobservé dansle cadre de sarelation
avec son pasteur, anciennement son éléve,
objective I'intimité de ce moment trés parti-
culieretrésonne avec une conceptualisation
delafindevie que s'estforgée Jean-Frangois
Boudrytoutaulong de son activité: « Ce que
Jjetrouve trésimportant, c’est qu'il faut étre en
paix avec la mort». Féru de littérature et de
philosophie,Jean-Frangois adopte une pos-
ture qui s’inspire de son admiration pour le
trés moderniste Montaigne qu'il cite volon-
tiers lors de notre entretien: «Je veux qu'on
agisse et qu’on allonge les offices de la vie
tant qu’on peut et que lamort metrouve plan-
tant mes choux, mais nonchalant d’elle, et
encore plus de mon jardin imparfait» (Vion-
taigne, Les essaislivre |, chapitre XX). Celle-ci
trouve alors un modéle d’'accomplissement
contemporain parachevant une ouverture
qu’il cultive depuis bien des années sur
I'autonomie de chacun a pouvoir se déter-
miner, non sans raison, a une mort volon-
taire. Une autre réflexion de ce maitre a
penser lui revient en mémoire: «La plus
volontaire mort c’est la plus belle. Notre vie
dépend de la volonté d’autrui, la mort de
la n6tre» (Montaigne, Les essais, livres Il,
chapitre lll).

En 2008, ayant remis son cabinet, donc
disponible, Jean-Frangois Boudry s’engage
comme médecin-accompagnateurauseinde
I’Association EXITA.D.M.D. Suisse romande.
Auparavant, il avait déja établi des dossiers
médicaux pour certains de ses patients
ayant opté pour un accompagnement.
Et il était présent pour eux le jour J. S'il a
attendu avant de s’engager, c’est qu'il a
toujours estimé qu’une pleine disponibilité
était une condition nécessaire pour réali-
ser un accompagnement. Cette implica-
tion, alors que la qualité de son travail lui
avalu une excellente réputation auprés de
ses confréreslorsde ces années d'exercice
entantque médecin, luiserareprochée.«Je
n’'aurais pas pensé ¢a de toi » lui objecteront
quelques-uns de ses pairs. Ces reproches
n’exerceront aucune influence surson enga-
gement a mettre en application un principe
gu'ildéfend depuis maintenant plus detreize
ans au sein de I'’Association.

S’il reconnait que des « coups de gueule»
ont été nécessaires pour donner une exis-
tence reconnue a EXIT, il pense qu’au-
jourd’hui la «force ferme mais tranquille »
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est le moyen le plus efficace pour faire pro-
gresser la cause. Lexemple de la polypatho-
logieliée I'age etlanotion de la qualité devie
ensontdetrésbonsexemples.C'estselon lui
«les conquétes les plus importantes de ces
sept-huitdernieres années. Elles permettent
d’accepter une limite a partir de laquelle la
dégradation subjective de «la qualité de vie »
peut étre évoquée comme une raison légi-
time pour organiser une assistance au sui-
cide. Des affrontements trop violents nous
exposeraientaun risque de représailles sous
forme de lois rigides [...] Face au diagnos-
tic de polypathologie de I'dge, nombre de
Confréres justifient leur réticence a accep-
ter le choix de leur patient en arguant que
leur qualité de vie n'est pas si mauvaise. Je
prends alors un malin plaisir a énumérer les
déficits de la personne concernée, que ce
soit cécité, surdité, troubles de I'équilibre,
douleurs variées et rebelles, incontinence,
dépendance intolérable ou autres, en ajou-
tant: si tu avais certains de ces handicaps
comment évaluerais-tu ta qualité de vie ?
lIs demeurent le plus souvent cois!»

Méme s'il estime qu’a ce jourune indéter-
mination existe encore autour des critéres
permettant la réalisation d’'une assistance
au suicide, il préfere ce «flou artistique» a
lalourdeur de la loi et a une bureaucratisa-
tionrigide quien découleraientinexorable-
ment si les critéres étaient gravés dans le
marbre. |l faut se rappeler que bon nombre
de personnes faisantune demande d’assis-
tance au suicide n’iront jamais au bout de
leur démarche. Pour Jean-Frangois Boudry,
c'est bien le signe qu’elles demeurent les
protagonistes centraux, au cceur de ladéci-
sion, avec leurs doutes, leurs hésitations,
leurs convictions: « C'est 'une des grandes
valeurs portées par EXIT».

Aprés treize ans de pratique, il reconnait
rétrospectivement qu’aucune des assistan-
ces qu'il a accomplies ne I'a marqué plus
qu’une autre: « En fait, aucune ne me laisse
indifférent. Elles sont toutes particuliéres
et toutes riches. Ce sont des moments... ».
Des moments, ou plus exactement une
succession de moments qui pour lui ne se
limitent pas a un acte de présence lors de
I'assistance: « C’est incroyable le nombre
de personnes qui se sont appuyées sur
mon épaule pour laisser libre cours a leurs
émotions. Pour certaines, famille, proches,
jeles avais rencontrées lors des visites pré-
alables, mais d’autres, je ne les connaissais
pas avant. Il se passe du temps pendant un
accompagnement:avant que la personne ne
prenne sa potion, puis en attendant la police
etle médecin pourle constat de déces. lly a
tout un temps avec des échanges, des évo-
cations du passé et, en fait, beaucoup d’émo-
tions fortes que je trouve positives. Tres
souvent, la personne qui va mourir a choisi
de partiren musique et/ou d’offrirune coupe
de champagne a son entourage..., rappel
de rites funéraires traditionnels, résonnant
comme un «hymne a la vie ». Bien loin de
l'image dramatique que véhiculent les irré-
ductibles opposants a ce libre choix ».

SUISSE ROMANDE

2.1 LES MEDECINS DE LASSOCIATION

La trajectoire de

A la périphérie du vibrant centre-ville de
Genéve, Romano La Harpe me recoit pour
unentretien dans le salonde sademeure:un
royaume des chats dans lequel divers félins
déambulent et quémandent caresses et
pitances. Sil'intimité de ce lieu ne m'est pas
familiere, ce n'est pas la premiére fois que
j'ai 'occasion de m’entretenir avec le doc-
teur LaHarpe.Je me souviens encore del'en-
tretien que nous avonsréalisé dansle cadre
delarecherche précédente surl’assistance
au suicide lorsqu'’il était encore un médecin
légiste au Centre universitaire romand de
médecine Iégale. J'insiste sur le «encore»
puisqu’aujourd’huiRomano LaHarpe,jeune
retraité, s’estengagé au sein de I'’Association
EXIT A.D.M.D. Suisse romande. Le légiste,
qui contrélait, est devenu le bénévole qui
accompagne. Voila une trajectoire de vie
qui devrait retenir I'attention.

Comme le ditRomano La Harpe «/orsque
l'on fait des études de médecine, on pense
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Du légiste
al'accompagnateur

Romano
La Harpe

devenir médecin pour sauver des gens» et
cette lourde responsabilité il 'imagine atra-
vers la figure du généraliste et du méde-
cin de famille. Aprés un stage d’une année
en psychiatrie, d’'une autre en gynécolo-
gie obstétrique, puis en médecine interne,
curieux et intrigué par la médecine légale,
ilentreprend undernierstage dansle cadre
de cette discipline particuliére se situant
quelque part entre la médecine et le droit.
Séduit parladimension d’investigation, par
larecherche de vérité, il exercera cette pro-
fession d’octobre 1986 a avril 2021.

Entre constats de lésions traumatiques ou
sexuelles et diverses expertises, son expé-
rience riche et variée d’investigation d’une
mortviolente ouinexpliquéel'auraconduitau
fil des années a réaliser plus d’une centaine
delevéesde corps suite a une assistance au
suicide. Il est ainsi un témoin privilégié de
I'encadrement médico-légal quis’est forma-
lisé aux alentours des années 2003 et 2004



EXITA.D.M.D

SUISSE ROMANDE

«Lorsque l'on fait des études de médecine,
on pense devenir médecin pour sauver

des gens»

Romano La Harpe

et de son développement, sous lI'impulsion
de Jérome Sobel. Il se rappelle lorsqu’a de
rares occasions, une assistance au suicide
se déroulait dans un établissement médi-
co-social au début des années 2000, les
médecins légistes intervenaient non pas
aprés comme il est d'usage aujourd’hui,
mais bien avant'absorption du barbiturique.
Attestant de la capacité de discernement
quelques minutes avant le geste termi-
nal, les rares médecins légistes qui accep-
taient de jouer ce réle a cette époque ont
contribué dans une certaine mesure a per-
mettre la conduite d'accompagnement dans
les lieux de la prise en charge de la grande
vieillesse.Une problématique, rappelons-le
qui a occupé pendant bien des années les
luttes entreprises parI’Association pour per-
mettre la conduite d’assistance au suicide
dans les «territoires interdits » des institu-
tions de soin et des établissements médi-
co-sociaux. A la différence d’autres levées
de corps, qui tenaient de cette recherche
de vérité, le role des légistes intervenant a
la suite d’'une assistance au suicide a tou-
jours été quelque peu particulier. Lexamen
médico-légal tenait principalement a s’as-
surer que les directives, celles de I'’Acadé-
mie suisse des sciences médicales,ontbien
été appliquées: Est-ce que la personne était
au terme de sa vie ? Est-ce que la maladie
était incurable, irréversible ? Est-ce que la
personne était capable de discernement
au moment de I'acte ? Raison pour laquelle
I'examen clinique réalisé aprés une assis-
tance au suicide a toujours été sommaire et
simplifié, se résumant a écarter l'interven-
tion éventuelle d’'un tiers. Comme l'ajoute
Romano La Harpe « On sait pourquoi on est
la», pour constater une mort dont I'heure,
la cause et les circonstances sont a priori
connues et sans véritables surprises.
TémoindeI'élargissement progressifdes
critéres d’accés a une assistance au suicide,
il reconnait que l'introduction des situa-
tions de polypathologies invalidantes liées
al'age a particulierement complexifié ce tra-
vail d’évaluation. Nonobstant, en 35 ans de
pratique, il se rappelle un unique cas qui a
conduitle procureur ademander une autop-
sie médico-légale suite a une assistance au
suicide.Lors derares occurrences, certains
débordements ont été signalés, mais sans
conséquence pour le traitement funéraire
du corps des défunts, ni pour les accompa-
gnateurs, ni d'ailleurs sur la pratique ordi-
naire de I'assistance au suicide. Notons

que I'encadrement post-mortem a Genéve
est quelque peu différent de celui qui se
pratique dans d’autres cantons. Aucune
audition n’est conduite avec les accompa-
gnateurs de I’Association, niavec un proche
présentlors de I'assistance au suicide. Poli-
ciers et médecins légistes sont avertis en
amont de sa réalisation permettant ainsi
a ces agents de contrdle d’organiser et
de synchroniser leur intervention. Le plus
généralement celle-ci se déroule durant la
journée d’un jour ouvré, en fin de matinée
ou en débutd’aprés-midi.AGenéve,somme
toute, le contrdle post-mortemserésume a
une lecture des documents légitimant une
assistance au suicide et a la réalisation
d’un examen externe sommaire du corps.
Ce médecin reconnait d’ailleurs, au méme
titre que certains procureurs, que celui-ci
pourrait a terme étre abandonné méme
s'il modeére les marques de méfiance et de
scepticisme a I’heure actuelle.

Depuislongtemps déja,Romano LaHarpe,
qui s’est confronté tout au long de sa car-
riere auxdésordres d’autres mortsviolentes
(accident, suicide, homicide) a adopté une
position favorable al'égard de la pratique de
I'assistance au suicide: « Moi je suis relati-
vement pour. Je pense que c’est une bonne
chose que les personnes puissent choisir
leur mort. C'est mieux ¢a que quelqu’un qui
vase jeterd’un pontou se tirerune balle dans
la téte ». Lucidement, il remarque «que le
nombre de suicides n’a pas vraiment aug-
menté. Ca s’est simplement déplacé : la moi-
tié des suicides, c’est EXIT et 'autre moitié
concerne des suicides habituels [non-
accompagnés] ».Un constat que prolongent
dailleurs les analyses de I'Office fédéral de
la statistique, et qui souligne d'utiles précau-
tions quant a l'interprétation de 'augmen-
tation du nombre d’assistances au suicide
au fil des ans.

Romano La Harpe n’est pas dupe quant
a une réalité qui échappe a toute forme de
comptabilité statistique: «On saitqu’iln’ya
pas qu’EXIT qui fait des suicides assistés a
Geneve. Mais on n’apas de contréle surces
cas-la parce que les médecins signent des
certificats de décés» (A Genéve, un certifi-
catde décés estrelatif a une mort naturelle,
alors que le constat de déces signale une
mortviolente ouinexpliquée).lla également
pu observer que les suicides par intoxica-
tion diminuentau fil dutemps, non pas seu-
lement au regard du développement de la
pratique de I'assistance au suicide, mais
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selon le retrait progressif d’'un acceés libre
aux barbituriques, qui ont pendant long-
temps été utilisés, a petite dose, comme
d’efficaces somniféres.

Cette question de la dose, en particulier
celle du pentobarbital de sodium utilisé
dans le cadre d’'une assistance au suicide,
n'est pas étrangére a une évolution annexe
et progressive de cette pratique. Si par le
passé 6 a 7 grammes étaient une quantité
considérée comme suffisante pour réa-
liser une assistance au suicide, elle est
aujourd’hui de 15 grammes. Une évolution
quin’est pas sans conséquence surletemps
nécessaire pour qu’une personne passe de
vie a trépas lors d’'un accompagnement et
qui a permis de limiter les rares cas durant
lesquels le processus du mourir pouvait en
certaines circonstances se dérouler surplu-
sieurs heures.

Au terme de sa carriére professionnelle,
durantlaquelleilapuapporteraide etrécon-
fort a une diversité d'individus en levant les
incertitudes relatives aux causes et circons-
tances d’'une mort violente ou inexpliquée,
Romano La Harpe réfléchit a la maniére par
laquelle il pourrait autrement venir en aide a
des individus confrontés a leur propre fini-
tude: «Maintenant, je peux bien m’investir de
l'autre cété delabarriére pouraider».Connais-
sant parfaitementl’encadrementd’une assis-
tance au suicide et son organisation, « Si je
n‘avais pas été médecin Iégiste je n'aurais pas
eu ce contactavec EXIT»,ildécide, parl'inter-
médiaire d’'une de ses anciennes collégues,
Sandra Burkhardt, de prendre contact avec
les deux co-présidents actuels de I'Associa-
tion EXIT A.D.M.D. Suisse romande.

En octobre 2020, quelques mois avant sa
retraite, il rencontre pour la premieére fois
GabrielaJaunin, ravie de pouvoirtrouver en
la personne de Romano La Harpe un méde-
cin disposé a participer a l'organisation
d'une assistance au suicide surle cantonde
Genéve. Une responsabilité qu’il acceptera
de remplir a partir de mai 2021, afin d’évi-
tertoute forme de conflitd’intérét entre une
posture d’'accompagnateur etune expertise
médico-légale délivrée dans le cadre de son
activité professionnelle. Celle-ci, d’ailleurs,
n'est pas sans effet sur I'attention que porte
Romano LaHarpe aun ensemble de détails,
qui pourrait aux yeux d'un profane paraitre
sans importance: « L'avantage, c’est que je
sais ce qui va se passer apres. Je fais deux
fois plus attention ».

Occupant un triple role au sein de I’Asso-
ciation: celuide médecin-conseil,de méde-
cin-prescripteur et d’accompagnateur,
il vieille a ce que ses rdles respectifs ne
s’appliquent jamais a une unique demande
d’assistance au suicide. Une précaution qui
résonne avec I'une des directives mention-
nées par I’Académie suisse des sciences
médicales d'inclure plus d’un interlocuteur
lors de I'évaluation d'une demande d’assis-
tance au suicide: «Je ne joue jamais ces trois
réles pourun méme dossier. Un médecin ins-
tallé, au niveau de lajustice, pourraitle faire.
Mais a EXIT on est un peu plus prudent ».
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Pourles mémesraisons Romano LaHarpe
hésite encore lors de notre entretien a deve-
nirmembre de I'’Association. Une hésitation
qui souligne sa sensibilité a un élément de
suspicion qui émerge dans le discours des
acteursen charge du contrdle port-mortem
d'une assistance ausuicide: «Je préfére res-
ter neutre encore quelques mois. Comme
cela personne ne peut dire que c’est un
médecin d’EXIT qui a fait la prescription».
Ennovembre 2021, quelques mois plustard,
il décide toutefois qu'il est temps de deve-
nir membre a part entiére de l'association.

Apres avoir regu une formation par une
accompagnatrice expérimentée de I'’Asso-
ciation alors qu’il est encore médecin
légiste, ce nouveau bénévole fraichement
retraité va trés rapidement réaliser des
assistances au suicide. Lors de sa pre-
miére semaine d’activité, il enchaine trois
accompagnements entre le mercredi et le
vendredi: «J'en avais prévu deux, mais je ne
voulais pas les mettre I'un aprés l'autre, mais
pourla famille il fallait. Et le mardi je vais voir
quelqu’un d’autre et je me suis dit que j'or-
ganiserai [I'assistance au suicide] tranquil-
lement pourla semaine d’aprés. Mais le cas
était relativement urgent». Aprés avoir ren-
contré une fois chacune de ces personnes
et le temps d’obtenir 'ordonnance de pen-
tobarbital de sodium aupres de leur méde-
cin traitant respectif, Romano La Harpe,
par I'usage de perfusions, réalise ses trois
premiers accompagnements. Depuis, il a
encadré d’autres demandes qui pour cer-
taines n'ont pas encore abouti a la déter-
mination d’'une date. Il a déja incorporé le
cadre usuel de I'entretien lors du premier
rendez-vous: Comment vous vous sentez?
Pourquoi prendre cette décision mainte-
nant? Ne voudriez-vous pas attendre un
peu?Avantde prendre letemps d’échanger
surlatrajectoire de vie tant professionnelle
que familiale de ses interlocuteurs. Aprées
avoir fait connaissance avec la personne,
il prend le soin d’expliquer comment I'as-
sistance au suicide va se dérouler en spé-
cifiant certaines exigences relatives a sa
réalisation, comme la présence indispen-
sable d’'un témoin par exemple. Un espace
de discussion, comme il le mentionne, qui
permet a certaines personnes de prendre
conscience qu'il n’est peut-étre pas encore
I'heure de prendre cette décision. Comme
le luiexpliqueral'une de sesinterlocutrices,
«Je suis contente que vous soyezvenu parce
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que pour moi c’est comme une assurance
vie [...] Le fait que, le dossier soit accepté,
que je puisse vous appeler n’importe quand
pour que vous veniez m’aider, [fait] que je
me sens soulagée, je me sens bien et ¢ca va
peut-étre durerencore 2 ans ».Une situation
que connait parfaitement chaque accompa-
gnateurde I’Association qui se réjouitqu’un
accompagnement ne se résume jamais a
une simple promesse d’assistance au sui-
cide, mais confére a certains un sentiment
de sécurité qui permet de vivre plus serei-
nement les affres d’une fin de vie.

Romano LaHarpe apprécie le momentde
ces échanges quipourluifonctionne comme
une seconde phase de controle. Alors que
les médecins-conseils se déterminentapar-
tirde lalecture de documents, lesaccompa-
gnateurs ont le privilege d’entrer, dans une
certaine mesure, dansl'intimité de cesvies,
de (res)sentirla détresse d’'une fin de vie, ce
qui permet d’apprécier autrement, au-dela
d’un simple diagnostic médical, les raisons
déterminantune personne arecouriracette
forme contemporaine du mourir. Un temps
qu'il utilise aussi dans la mesure de ses pos-
sibilités, pour identifier et favoriser la réso-
lution d'un éventuel conflit entre proches
autour de cette décision. Les trois roles de
médecin-conseil,de médecin-prescripteur
etd’accompagnateur «/e plusimportant des
garde-fous» constituentainsi autant de bar-
riéres pour s’assurer de la légitimité d’une
telle décision. Il se remémore la situation
d’un jeune homme malade qui désirait se
suicider. Pour autant, ne percevant pas la
présence de «souffrances intolérables»,
et considérant somme toute qu’il ne se
portait pas si mal que ¢a, il refusa de rédi-
ger I'ordonnance de pentobarbital. Il com-
prend d’ailleurs les raisons pour lesquelles
la reconnaissance de ce critére de «souf-
frances intolérables» introduit par I'’Aca-
démie suisse des sciences médicales est
contestée par la Fédération des méde-
cins suisses. Notion jugée trop subjective,
il reconnait néanmoins que dans le contexte
actuel il faut admettre des demandes d’as-
sistance au suicide quinerelévent pasd’une
maladie incurable ou d’'un pronostic fatal a
court terme uniquement.

Une ouverture que cultive depuis bien
longtemps Romano La Harpe: «Je compre-
nais avant, je comprends maintenant. De ce
point de vue je n'ai pas di changer mon fusil
d’épaule ». Encore jeune accompagnateur,

«On sait qu'il n’y a pas qU'EXIT qui fait
des suicides assistés a Geneéeve.

Mais on n’a pas de contréle sur ces
cas-la parce que les médecins signent

des certificats de déces»

Romano La Harpe
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alors qu'il considére a minima la validité
d'une demande al'aune du caractere «irré-
versible » d’'une pathologie, il n’hésite pas
a se référer a d’autres médecins-conseils
de I’Association lorsqu’un dossier ou
une demande ne lui parait pas complé-
tement convaincante. A I'inverse, fort de
son expertise de médecin légiste, certains
médecins-prescripteur n’hésitent pas a le
contacter pour s’assurer de la Iégitimité
de leur démarche. Il observe d'ailleurs que
cette sensibilité actuelle quant au respect
de I'encadrement lIégal et médico-éthique
de I'assistance au suicide a favorisé le dia-
logue entre I’Association et les soins pallia-
tifs et permis entre autre de négocier avec
une clinique de la région la possibilité d’'un
transfert d’une personne hospitalisée afin
d’éviter un retour difficile voire impossible
a son domicile, comme le prescrit encore
aujourd’hui le protocole des Hopitaux uni-
versitaires de Genéve concernant une
demande d’assistance au suicide de I'un
de leurs patients. Une restriction que com-
prend, d’ailleurs, Romano La Harpe.

Selon lui,unaccompagnateur n'estjamais
la que pour donner une potion, mais pour
aider, soutenir et accompagner. Alors qu'il
considére faire partie d’'un tout lors d’une
assistance au suicide, de partager avec
les membres de la famille et proches pré-
sents un moment trés particulier, il sait
également rester discret, se retirant par
exemple pendant et aprés la survenue du
déces, laissant ainsi un moment d’intimité
aux prochestémoins de cette scéne pourle
moins émouvante, ou en quittant les lieux
au terme de la procédure légale, permet-
tant un autre temps de recueillement avant
que le corps soit emporté par les agents
funéraires: «comme ¢a, ils sont encore un
petit moment tout seuls avec le corps. Moi
Jje trouve ¢a important». |l reste toutefois a
disposition des proches lorsque ces der-
niers contactentune entreprise de pompes
funébres, un monde qui lui est devenu fami-
lierautraversde I'exercice de safonctionde
médecin Iégiste.

Concluons ce portrait par une petite anec-
dote. Pourles médecins légistes, les seules
manifestations certaines de lamortrelévent
deslividités etrigidités cadavériques. Com-
bien de fois les a-t-on entendu dire que les
accompagnateurs étaient tout sauf qualifiés
pour constater un décés. Passé aujourd’hui
«de l'autre cété de la barriere», comme le
dit Romano La Harpe, il doit quelque peu se
faire violence pour annoncer le décés aux
proches présents lors d’'une assistance
au suicide suite a I'arrét des fonctions car-
dio-respiratoires. Porteur d’une représen-
tation complexifiée de la mort, il use de
pédagogie pour leur expliquer que I'heure
a laquelle il la constate en tant qu’accom-
pagnateur ne sera pas I'’heure officielle de
la mort que seul un médecin légiste peut
déterminer. Une précaution quirend justice
aux deux faces d’'une connaissance intime
qu’il a acquise du dispositif de I'assistance
au suicide.
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Autre figure centrale de I’Association, les
accompagnateurs investissent leur temps
libre au profit de celles et ceux qui décident
de mettre volontairement un terme a leur
existence.Aumémetitre que les médecins,
sansleurengagement,cette forme d’accom-
pagnement des fins de vie ne serait qu’un
principe sans épaisseur, s'’évanouissant aux
marges d'obscurs livres de droit. Citoyens
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de conciliations et de conflits. Chaque ren-
contre, chaque entourage, chaque accom-
pagnement «est indescriptible et unique »
comme en témoignent les accompagna-
teurs: « C'est cela que j'aime dans ce que je
fais: chaque situation nous réserve son lot
de petites surprises » et au-dela d’un scripte
formalisé d’'accompagnement «// faut surfer
surlesvibrations et les sentiments du groupe

bénévoles engagés pourune cause quin'est pouramener la juste présence. Ne pas s’im-

pas seulement la leur, ils sont au cceur du
dispositif de I'assistance au suicide.

Leurs motivations sont diverses, souvent
relatives a des expériences passées de la
mort de leurs proches: «J'ai eu 'immense
privilege de grandir dans un foyer aimant
avec des parents toujours trés présents
pourleurs enfants. C’est donc tout naturel-
lement que j'ai eu besoin de les accompa-
gner dans leur ultime chemin de vie. Nous
avons eulachance d’arriverales maintenir
adomicile et de pouvoirréaliser leur dernier
souhait (mon pére révait de remonter dans
son chalet, nous avons organisé sa fin de vie
alamontagne!). ll estalors devenu évident
pour moi que chacun, dans la mesure du
possible, devrait pouvoir mourir comme
il le souhaite. Raison pour laquelle je me
suis engagée comme accompagnatrice
Exit». Le souvenir d’'inconnus décédés
dans une chambre d’une institution hospi-
taliere constitue une deuxieme source de
motivation en particulier pour les accom-
pagnateurs qui travaillent ou ont travaillé
dans le domaine des soins: «Jai travaillé
pendant plus de 40 ans dans le domaine
des soins, j'aivu mourirbon nombre de per-
sonnes, qui ne sont malheureusement pas
toutes parties dans la dignité et la sérénité.
J'ai toujours été attentive a ce que les per-
sonnes souffrent physiquement le moins
possible, et j'ai essayé également d'étre
a leurs cétés pour qu’elles puissent par-
tir le plus calmement, le plus sereinement
possible [...] Je me suis intéressée a EXIT
depuis trés longtemps, au début de ma
carriéere, quand cette solution était encore
un tabou et qu'il ne fallait pas trop en par-
ler». Un troisieme motif apparait dans leur
discours, celui de la mémoire de suicidés:
«En grandissant, j'ai été confronté a des
départs volontaires d’amis qui, pour mettre
fin a leurs souffrances, ont choisi des pro-
cédés trésviolents ». Aces regards fascinés

miscer trop, rester a sa place et montrer

3.1

d’accompagnement
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de I'empathie et de la bonté pour le genre
humain ». Chacun de ces bénévoles accom-
plit cette tache avec une sensibilité qui lui
estpropre.Autant de configurations relation-
nelles dont il est difficile de rendre compte.
Répondant a mes sollicitions, certains
d’entre eux ontaccepté de partager avec moi
leur expérience. Méme s'’il ne m'est pas pos-
sible de restituer ici tous ces témoignages,
laissons-nous maintenant guider par leur
plume et pardeux récits d'accompagnement.

PAROLES AUXACCOMPAGNATEURS

Récits

et tranquilles sur la mort, correspondent  «J& regois par mail un vendredi un dossier du secrétariat
d’Exit,quej'accepte. Jetéléphone de suite aunuméro quej'ai
et c’estlafilledumembre quimerépond.Elle m'informe que
son papavatrés mal, qu’il souffre beaucoup. Je lui propose
de le rencontrer le lendemain samedi ce qui est accepte.
C'estune petite chose quejetrouve.llestdans sonlit,avec
ses deux petits chiens allongés contre son corps. ll souffre
d’'une dégénérescence des os,a perdu beaucoup de poids
etn’arrive plusaselever.Lanuitprécédenteilesttombéde
son lit et s’est fracturé le poignet mais il ne veut rien faire.
tudes et de doutes, de rires et de pleurs, L'attente estinsupportable etilveuts’enallertoutde suite.

autant de dispositions al'aide, a I'écoute, a
lacompréhension de lavolonté de celles et
ceux qui décident de mourir: «J'ai toujours
aimé aider les personnes et cela a été une
évidence pour moi d’étre la, auprés d’une
personne qui souffre, qui a besoin d'aide et
d’écoute », d'étre « cette présence qui per-
met a ceux que j'accompagne de pouvoir
partirtel qu’ils le souhaitent, dans la dignité
et entourés de ceux qu’ils aiment».
Adistance des débats éthiques etmoraux,
les accompagnateurs se confrontent a
la réalité de la derniére étape d’'une tra-
jectoire de vie avec son cortége de certi-
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Ilestvraiment contrarié lorsque je luidis que je ne peux pas
venir avant mardi, le temps que je remette 'ordonnance
a la pharmacie et qu’ils commandent le produit chez le
grossiste. ll était persuadé quej'avais tout avec moi main-
tenant! En partant je conseille a sa fille de contacter les
pompes funébres de fagon a aplanirles contraintes admi-
nistratives avant le déces.

Lorsque j'arrive le mardi suivant pour 'accompagne-
ment je trouve notre membre toujours dans son lit avec
ses deux petits chiens, mais avec un sourire jusqu’aux
oreilles. Comme je pensais le trouver encore plus abattu
que samedi je m’étonne et lui demande la raison de sa
bonne humeur. En fait il a pu prendre congé de toute sa
famille et de ses amis entre dimanche et lundi. Alors qu’il
ne mangeait presque plus, il en a profité pour manger et
boire avec sa tribu. Il rayonnait en relatant les faits. Heu-
reusement que vous ne venez que ce jour, me dit-il! ‘Ah!
Et puisonapris des photos!’Surce, safille me montre sur
son portable une photo de lui sur son lit, entouré de toute
sa famille, enfants, petits-enfants et une petite derniére
arriere-petite-fille. On auraitditle dernierrepas deJésus...
Apres encore les derniers au-revaoir, il prend le verre de
potion, le boit et s’endort paisiblement avec surleslévres
le prénom de sa petite derniére.

En attendant la gendarmerie et le médecin-légiste je
demande a sa fille si elle a pu prendre contact avec les
pompes funébres. ‘Oh oui, me dit-elle, mais vous savez,
avec mon papa, ce n'est pas aussi simple! lls sont venus
hier, ils sont trés agréables, mais ils sont repartis un peu
surpris carils ne savent pas s’ilsvont pouvoirrépondre au
vceu de mon papa...!.Monsieuratravaillé dans une grande
usine vaudoise de larégion lausannoise qui fabrique des
machines a plier les cartons. Or comme cette société a
payée la retraite de notre membre, ce dernier, par honné-
teté, voulait un cercueil en carton! D'ou la perplexité des
pompes funebres...! Mais I'histoire ne s’arréte pas la...
‘Vous avez vu sur la table de nuit...? Il y a un cornet de
pop-corns. Mon papa m’a dit que de toute fagon il voulait
étre incinéré, alors avec ce cornet ¢a ferait un beau feu
d’artifice...!”

Je n'ai jamais su la fin de I'histoire... »
Comme I'affirme une accompagnatrice « On ne sortjamais

indemne [d’'unaccompagnement]. C'est pour moi,achaque
fois, une véritable legcon de vie ».
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Voici un second témoignage:

« Il y aurait tellement de moments notables de par leur
puissance émotionnelle outant d’anecdotes marquantes
rencontrées. Mais aujourd’hui, ce que je souhaitais par-
tagerc’estun momentléger qui m’a marqué.J’aiaccom-
pagné une dame avec I'une de mes collegues, une dame
au tailleur jaune péle qui ressemblait a un petit oiseau
préparant son nid, allant et venant 1000 fois de droite a
gauche. Elle était assise dans son fauteuil, nous deman-
dant de nous dépécher car elle était préte et avait hate
disait-elle de rejoindre son époux. Tout sonverbal et son
non-verbal transpirait I'impatience. Confortablement
assise dans ce grand fauteuil en tissu orné de fleurs,
elle a soudain réalisé, en voyant le petit sachet plas-
tique contenant des couverts scotchés sur la télé elle-
méme ornée d’'un post-itavec le nom d’une de ses amies,
qu’elle avait oublié quelque chose: les batons de glace
de la voisine! Hop, elle se léve en sautillant du fauteuil,
trifouille dans son armoire et en ressort deux batons en
plastique confiés par sa voisine afin de pouvoir réaliser
des glaces maison. Elle les post-it a son nom pour que
quelqu’un pense aluirendre puis se rassoit. Nous allons
pouvoir procéder. Mais... c’était sans compter sur le fait
gu’elle avaitoublié d’enlever du balcon les derniéresvic-
tuailles que devrait récupérer son amie pour les emme-
nerchezelle.Lavoiladoncrepartie chercherles précieux
sacs. Apeinerassise, elle prend une grande respiration et
nous ordonne d’y aller, depuis le temps qu’elle est préte
mais... non! Elle se reléve a nouveau dans son petit tail-
leurjaune canariavec ses chaussures atalonnette,fonce
chercher un tabouret, I'escalade, se hisse sur la pointe
des pieds se tenant a une main a l'armoire et, de I'autre,
fouille surle dessus du meuble. Ouf,il s’en est fallu de peu,
elle avait oublié de sortir un objet a donner a une autre
amie.Voicil'objet enfin justement orné du post-it appro-
prié. Ce n'est qu’aprés maintes allées et venues entre le
fauteuil, le sommet du tabouret, le bloc de post-it et les
nombreuses instructions a son amie présente que nous
avons pu enfin lui dire de s’apaiser et user de 1001 argu-
ments pour la convaincre qu’elle n'avait plus a se faire
autant de soucis pour les choses qui restaient. Elle avait
donné suffisammentd’instructions atoutle monde pour
que tout se déroule au mieux. La voila enfin préte, tapant
du pied comme pour dire: bon et bien, maintenant que
vous m’avez faite asseoir, on ne va pas trainer encore
longtemps, mon mari m’attend. »






EXITA.D.M.D SUISSE ROMANDE

Changeons maintenantde perspective etlaissonslaparole
acesautresacteurs centraux que sontles proches.Certes
la décision de recourir a une assistance au suicide reléve
d’un choixindividuel. Celui-ci pourtant implique presque
toujours destiers:un conjoint ou une conjointe,unoudes
enfants, voire des petits-enfants, des freres et des sceurs,
des parents plus éloignés ou des amis. Dans des contextes
souventdifficiles, eux aussi doivent cheminertoutaulong
du processus qui mene une personne a se déterminer a
cette finalité. La plupart soutiennent et acceptent,d’autres
accusent, réprimandent et quelques fois se réconcilient
avec l'idée de cette fin de vie.

Dans la majorité des situations, ces proches sont aux
soins de I'étre aimé, soutiennent la dégradation progres-
sive de leur état de santé, font face aux souffrances quoti-
diennes et assument charges et responsabilités. Lorsque
la décision est prise d'organiser une assistance au suicide,
beaucoup se substituent au requérant souvent incapable
de mener pareux-mémestoutes les démarches pourréunir
les divers documents nécessaires al’évaluation parl’Asso-
ciationd’unetelle demande.Présents pourlaplupartlorsde
I'assistance, les proches se confrontent au mourir,alamort
et au désordre qu’elle traine en son sillage. Un deuil com-
mence ou se poursuit. ll faut reconstruire une vie,incorpo-
rer un vide, une absence et produire du sens autour d’'un
événementdontlatemporalité quelquefois ne laisse guére
d'espace poury réfléchir. D’'une certaine maniere, méme
si aucun proche n'en revendique le titre, tous sont amené
a accompagner concretement lI'assistance au suicide.
Leur témoignage est donc précieux pour comprendre ce
qgu’implique une telle décision. Dévoilons maintenant leur
vécu atraverslanarration de deux histoires qui,sansrendre
justice a la diversité de ces situations, permet d’apprécier
autrement une assistance au suicide.

TEMOIGNAGES DES PROCHES
Hypnos
et Thanatos

L'histoire de
la fin de vie

de Magali
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Le 8avril2021,Magali, atteinte d’'une sclérose
en plaques et d’'une tumeur au cortex céré-
bral, entourée de son époux, de ses enfants
et de son frére, est assistée dans son sou-
haitde mortvolontaire parune accompagna-
trice de I’Association EXIT A.D.M.D. Suisse
romande. Quatre mois plustard, Thierry,son
conjoint,avec beaucoup d'’émotions partage
avec moi I'histoire de cette fin de vie.

Né d'un pére professeur au Technicum
cantonal de Fribourg et d'une mére coutu-
riere, Thierry se passionne rapidement pour
lamécanique. Suite al'obtention de soncer-
tificat de mécanicien-ajusteur,iladditionne
des petits boulots pour financer la trépi-
dante vie de son adolescence. Aprés «ces
années de bonheur», il s'engage a vingt-
deux ans dans une entreprise fabriquant
desbobineuses de condensateur. Quelques
années plus tard, il rencontre Magali qui
deviendra safemme autournantdesannées
1980. Le mariage consommé, la famille va
s’agrandir'année suivante par la naissance
d’unfils, Cédric. Une heureuse nouvelle miti-
gée par le diagnostic post-grossesse d'une
sclérose en plaques, une maladie auto-
immune quiva progressivementattaquerla
gaine de myéline protégeantle systéme ner-
veux de Magali.

Apres dix ans d’une activité absorbante,
quiaméne Thierry a partirsouvent al'étran-
ger «J'ai fait une quarantaine de fois le tour
dumonde »,I'apparition des premiers symp-
tomes de la maladie de sa femme ainsi que
les demandes répétées de son fils, alors
agé de cinq ans, de pouvoir profiter plus
fréquemment d’'une présence paternelle,
le décident a opter pour une reconversion
professionnelle.ll devientson propre patron
et ouvre une entreprise spécialisée dans la
vente de produits de nettoyage. Bien que
ce choix professionnel I'ancre dans une
activité régionale, celle-ci n'est pas moins
gourmande en heures de travail. Matinal,
suivant une «discipline de fer», il consacre
douze heures de son temps au succés de
son entreprise. Le solde de ses journées
est dévolu a des moments de loisirs parta-
gés avec la famille qui s’est encore agran-
die entre temps. La naissance de leur fille,
Céline,décide Thierry areprendre lamaison
qui jadis appartenait a ses grands-parents.

Les saisons passent et en 2018 il prend
sa retraite, méme si ce terme ne fait pas
sens pour ce sexagénaire encore trés
actif. La restauration d’« oldtimer cars», qui
jusque-la occupait sontemps libre, devient
pourluiune occupation a part entiére. Elle lui
permet de se ressourcer face a la dégrada-
tion progressive de I'état de santé de Magali.
Il faut dire que pendant presque quarante
ans, Thierry sera son principal soutien:
«J'ai toujours été, j'espére, aux petits soins
pourmon épouse ».Sielle apprécie faire les
courses, ce qui lui donne une occasion de
maintenir son réseau de relations sociales
et d’assumer son réle de cuisiniére atti-
trée, le repassage, le ménage, la vaisselle
et autres contraintes domestiques sont a
la charge de Thierry et des enfants. Avec le
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temps, Magali va perdre en mobilité ce qui
vademander de progressives adaptations:
«ll a fallu progressivement s'adapter a la
maladie. Il a fallu la chaise, il a fallu une voi-
ture spéciale pour elle et il a fallu, en der-
niére instance, le monte personne pour aller
al'étage». Autant de prouesses techniques
quilui permettront de conserveraussilong-
temps que possible sonindépendance ainsi
que la possibilité de résider dans un cadre
de vie familier a proximité de ses proches.
Cependant, les souffrances qui I'assaillent
au quotidien ne seront pas sans effet surla
relation qu’elle partage avec Thierry: «Jai
vu le changement de son caractere avec
la maladie: elle devenait beaucoup plus
agressive, beaucoup plus méchante. Il fal-
lait supporter cela, c’est tout ce qu'il y avait
a faire». Une abnégation, sans plaintes ni
remords, tenant de I'évidence pour Thierry,
d’'undevoird’époux «pourle meilleur et pour
le pire ». Le pire pourtant restait a venir.

En début de cette année 2021, Magali, plus
que d’habitude, sent que quelque chose ne
vapas.Parun concours de circonstances,la
neurologue qui suivait jusqu’ici la progres-
sion de samaladie, ainsi que son médecinde
famille prirentrespectivement leurretraite.
Elle décide alors de prendre rendez-vous
avec une jeune et nouvelle neurologue
de I'hopital cantonal de Fribourg. Celle-ci
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EXIT: rapport circonstancié d’une assistance au suicide.

n'observant rien de particulier lui suggeére
de poursuivre sontraitementalacortisone.
Peu convaincu par cette décision, Thierry
insiste «j'ai dd vraiment taper sur la table »
pour que cette jeune neurologue prenne
au sérieux le ressenti de sa femme. Le jour
suivant, des examens supplémentaires sont
réalisés et trois heures plus tard, Magali en
I'absence de son mari, assise dans sa chaise
au milieu des couloirs de I'hopital, apprend
gu’une tumeur maligne s'est développée au
niveau de son cerveau. L'annonce de cette
nouvelle décide Thierry, malgré les restric-
tionsrelatives alapandémie du Covid-19, de
la rejoindre a I’'h6pital. Lentrée lui est tou-
tefois interdite. Connaissant I'architecture
de ce batiment de parson ancienne activité
professionnelle, il emprunte «/e chemin des
écoliers»,desaccés échappantalasurveil-
lance des gardiens de cet établissement et
c’est ensemble avec safemme qu'ils feront
face a cette nouvelle épreuve.

Selon le souvenir qu’en garde Thierry,
Magali séjournera dans sa chambre d’h6pi-
tal pendant trois semaines. Si une imagerie
parrésonance magnétique estréalisée pen-
dant ce laps de temps, aucun soin ni aucune
indication n'est transmise a ce couple en
demande d’explications. Thierry s’enquiert
des raisons de ce silence etapprend qu’une
biopsie sera conduite la semaine prochaine
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alhépital del'lle 2 Berne.Une semaine aprés,
ce couple reste toujours dans I'expectative.
Thierry n'y tient plus et contacte la jeune
neurologue. Celle-ci glane des renseigne-
ments qu’elle n'obtient pas de ses collegues
de I'hopital de Fribourg. Un étrange silence
qui la décide de prendre contact avec ses
homologues Bernois. Les nouvelles ne sont
pas réjouissantes: la tumeur est déja bien
développée méme si, selon ellg, il reste I'es-
poir d’'une possible intervention chirurgi-
cale. Dubitatif, Thierry demande a I'un de
ses amis médecin une seconde expertise:
la tumeur localisée dans le cortex cérébral
est selon lui inopérable. Magali prend alors
conscience qu'il esttemps d’organiser sa fin
devie.Membre de I'Association EXITA.D.M.D.
Suisse romande depuis peu, surles conseils
de sa meilleure amie, elle a déja pris une
ferme décision quant a la maniére de quitter
ce monde.Son mari,ses enfants, son frére et
sa meilleure amie la soutiennent dans cette
décision, a la différence de sa belle-sceur
socialisée a la foi catholique qui I'exhorte
d’y renoncer. Une incartade que n'apprécie
guére Thierry quise chargerade laraisonner.
Nonobstant, Thierry, aprés les délibérations
de cette assemblée de proches,entame dans
'urgence les démarches nécessaires pour
mettre en ceuvre le souhait de sa conjointe.
Durant les jours suivants, il contacte I'’Asso-
ciation, paie les 350 CHF nécessaires compte
tenudelarécenteinscription de safemme et
se démene pourréunirles documents néces-
saires pour que I’Association puisse évaluer
la demande. Il exige que le rapport médical
rédigé parles médecins de I'hopital de Berne
lui soit remis: convoque une notaire pour la
rédaction de lalettre de volition, et lui enjoint
d'étre présente afin que le document relatifa
une demande d’assistance au suicide émer-
geantdans un contexte hospitalier soitsigné
dans les plus brefs délais. Une responsabi-
lité alaquelle se contraindraacontrecceurla
jeune neurologue: « Elle a signé la feuille et
elle estpartie sans nous dire au revoir».Reste
a obtenir I'ordonnance pour la substance
Iétale. Par chance leur nouveau médecin de
famille, un jeune médecin fraichementarrivé
de France, accepte sans retenue de remplir
cerole:«Depuis cejour,je peuxvousdire que
ce n'estplus Bonjour Docteur, c’est salut Doc,
commentgava ?».Enmoins detemps qu'ilne
faut pour le dire, les documents sont trans-
mis aux médecins-conseils de I'Association.

Paralléelement, le lendemain matin de
cette triste nouvelle, Céline de son co6té
demande au corps médical le transfert de
sa mére dans une unité de soins palliatifs.
Apres quelques résistances, devant I'in-
sistance de la demande, le corps médi-
cal accepte de réaliser son transfert sans
attendre. Le personnel de l'unité de soins
palliatifs est aux petits soins pour Magali et
tolére sans autreremarque la présencejour-
naliere de son mari malgré les restrictions
envigueur en lien avec la pandémie.

Deux jours plus tard, un rendez-vous est
fixé avec l'une des accompagnatrices de
I’Association, qui aprés s'étre assurée de la
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détermination de Magali,de lapersistance de
sadécisionetde I'absence d’une quelconque
influence extérieure fixe une date pour réali-
ser 'accompagnement. Méme si sa femme
avait souhaité que les choses se déroulent
encore plusvite, Thierryn'aurade cesse d'ex-
primer sa reconnaissance envers I'Associa-
tion et cette accompagnatrice quiontaccepté
d'organiser une assistance au suicide dans
un délai tres court: « EXIT a joué le jeu. C'est
allé trés vite ». Une reconnaissance qui ne se
limite d’ailleurs pas a cette seule organisa-
tion.Thierryreléve laqualité de 'encadrement
dispensé parles professionnels etbénévoles
del'unité de soins palliatifs. Il se rappelle d’in-
tenses moments: celui d’'une bénévole lui
jouant un morceau de Chopin au piano et de
seslarmes:delademande de safemmed'ac-
quérir 'ceuvre d’un artiste exposée dans les
murs de cette institution en sa mémoire, une
toile intitulée «les cendres qui s’envolent»:
des moments de partage avec le personnel
médical sur le balcon entourant sa femme
fumant ses derniéres cigarettes: de ce cui-
sinier, qui malgré les restrictions en vigueur
prépara un tartare pour Magali et son petit-
fils de 17 ans dont elle était trés proche et qui
ne pouvait pas étre présent le jour de I'assis-
tance. Autantde rencontres, de regards com-
plices, de gestes de sollicitude qui font dire
anotre interlocuteur: « On a vraiment trouvé
des personnes humaines aux soins palliatifs
etchez EXIT, mais dans le reste du corps médi-
cal c'était vraiment lamentable ».

L'assistance au suicide toutefois ne peut
étreréalisée dans les murs de cette institu-
tionde soins et surles conseils de son beau-
frére, Thierry hésite al'organiserau domicile
familial. Une amie trés chére du couple pro-
pose alors son appartement. Mais sur les
instantes demandes de Magali, Thierry
accepte que celle-ci se déroule dans l'inti-
mité de leurlieudevie.Un choix a posteriori
qu’il ne regrette pas.

Le 8 avril 2021, Magali transportée par
ambulance rejoint son domicile en fin de
matinée.Ses proches et'accompagnatrice
sont la pour 'accueillir. Tout est préparé.
Un lit est aménagé au rez-de-chaussée.
Magali propose a Thierry et aux convives
présents de partager un dernier moment
de convivialité avec elle autour d’un apéritif.
Elle prend congé de chacun etsans attendre,
sans hésitation, retire la pincette de la per-
fusion laissant s’écouler le soluté Iétal dans
son organisme. Hypnos et Thanatos font
rapidement leur ceuvre. La levée de corps
est autorisée par une discréte présence
policiére gérée par 'accompagnatrice, et
les agents funéraires emportent le corps.
Pour Thierry, «tout est allé trés vite ».

Ce conjoint qui jusque-la a fait preuve
d’'un stoicisme sans faille s’effondre au
terme de I'accompagnement. Il se ques-
tionne: quelle part de responsabilité a-t-ileu
dans ce choix ? Etait-il approprié ? Aurait-il
pu faire autrement pour prolonger la vie
de son épouse? Autant d’interrogations
qui demandent quelques réponses. C'est
lors d’'une séance de médiation avec les
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médecins de I'hépital a I'lle de Berne, qu'il
prend conscience qu’il n'y avait pas d’alter-
native: « Cela m'a vraiment soulagé, c’était
vraiment la seule décision. Sur le moment,
on fait les choses de maniére précipitée,
parce qu’on n‘arrive pas tout a gérer, tout a
comprendre. Mais la le professeur qui a fait
la biopsie a vraiment bien expliqué [...] Il n’y
avaitrien a faire d’un point de vue médical ».
La fin de vie de sa femme était inéluctable.
Souffrante, a bout de force et conformé-
mentasavolonté, Thierry a fait ce qu'il fallait
faire, il en estaujourd’hui persuadé: « Je suis
en paix avec ce qu’on a fait». Malgré toute
la tristesse de cette hative organisation,
ilgarde un heureux souvenirde ces derniers
moments partagés avec sa tendre épouse
et de leur complicité pour I'organisation de
cette fin de vie. Il prendra d’ailleurs soin de
rendrevisite al'accompagnatrice quelques
temps plus tard, lui apportant une orchidée
«pour la remercier de tout ce qu’elle a fait».

Quelques semaines apres le déces de
Magali, conformément a ses souhaits, ses
cendres sontdispersées dansle jardin atte-
nantde la maison familiale autourd’'un arbre
planté pour I'occasion par Cédric et Céline,
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ses deux enfants. Un espace de recueille-
ment qui permettra aux petits-enfants de
Magali de commémorer a leur maniére la
mémoire de leurgrand-mere disparue.Lors
d’unevisite a son grand-pére, le petit-fils de
Thierry, agé de cing ans, lui demande de lui
gonfler des ballons pour jouer dans le jar-
din. Quelques minutes plus tard ceux-ci
éclatent. Le petit-fils admoneste alors son
grand-pére de le suivre et I'entraine devant
I'arbre ou reposent les cendres de Magali:
« Maintenant tu engueules grand-maman
parce qu’elle me casse les ballons ». Quelle
incroyable imagination que celle de cet
enfantquirappelle aThierry ce que biendes
anthropologues et autres spécialistes de la
mortont essayé de mettre en évidence:les
morts exercentuneinfluence surlesvivants
bien aprés leur déceés.

Occupant aujourd’hui sa retraite a res-
taurer des vieilles voitures de collection,
Thierry est depuis peu membre de I’Asso-
ciation EXITA.D.M.D. Suisse romande. Ayant
toujoursimaginé qu'il précéderait safemme
dans la mort, il est aujourd’hui rassuré par
I'idée qu’unjour lui aussi pourra profiterd’un
accompagnement lorsqu’il sera temps.

TEMOIGNAGES DES PROCHES

de Juliette

A I'enterrement d’une feuille morte,

Deux escargots s’en vont.

lls ont la coquille noire, du crépe autour des cornes.

lls s’en vont dans le noir, un trés beau soir d'automne.
Hélas quand ils arrivent, c’est déja le printemps:

Les feuilles qui étaient mortes sont toutes ressuscitées.
Et les deux escargots sont trés désappointés. »
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Mais voila le soleil, le soleil qui leur dit:

Prenez prenez la peine, la peine de vous asseoir,
Prenez un verre de biere sile coeur vous en dit.
Prenez si ¢a vous plait 'autocar pour Paris:

Il partira ce soir, vous verrez du pays.

Mais ne prenez pas le deuil, c’est moi qui vous le dis.
Ca noircit le blanc de I'ceil et puis ¢a enlaidit.

Les histoires de cercueils, C’est triste et pas joli.
Reprenez vos couleurs, les couleurs de la vie.

Alors toutes les bétes, les arbres et les plantes

se mettent a chanter,

a chanter a tue-téte la vraie chanson vivante,

la chanson de l'été.

Et tout le monde de boire, tout le monde de trinquer.
C’est un trés joli soir, un joli soir d’été.

Et les deux escargots s’en retournent chez eux.

lls s’en vont tres émus.
lls s’en vont trés heureux.

Comme ils ont beaucoup bu, ils titubent un petit peu.

Mais la-haut dans le ciel,
la lune veille sur eux.

Selon la volonté et la sensibilité de notre interlocuteur, celui-ci a préféré présenter cette version ponctuée du poeme
de Jacques Prévert, qui peut étre consultée a I'adresse suivante: https://www.aria-ceremonie-funeraire-lyrique.com/
chanson-des-escargots-qui-vont-a-lenterrement-jacques-prevert/

Le 14 février 2020, lors d’une célébration
funébre commémorant la vie de Juliette,
résonne la«Chanson des escargots quivont
a I'enterrement». Un dernier message que
la défunte souhaite adressera ses proches.
Soléne et Fabien, les enfants de Juliette sont
présents. Tout comme son frére Jacques,
venu de France accompagné de son épouse
Louise, sans oublierlacompagne de Fabien,
Pascale.Ce petit comité partage ce moment
d’intimité avec Paul qui a accompagné sa
femme atraversles épreuves de samaladie,
un cancer foudroyant du pancréas. Juliette
ne souhaitait rien de particulier pour ses
obseques, quelque chose de simple sans
extravagance, avant de se faire cendres et
d’étre soufflée aux quatre vents.

Lors de notre rencontre quelques mois
plus tard, Paul m'explique garder précieu-
sement,dans lamémoire de sontéléphone,
ce poeme de Jacques Prévert. Cette exhor-
tation a la vie dit en peu de mots quelque
chose de sa femme, de son rapport a la
mort, de sa personnalité humble, discréte
et altruiste. S'il accepte de me livrer le
témoignage de cette fin de vie, un exercice

émotionnellement difficile pour lui, c'est
parce qu'il se sent quelque part redevable
a EXITA.D.M.D Suisse romande. Mais com-
mengons par le commencement.

Dans une localité d’'unevallée jurassienne,
Paul m’attend ala sortie dutrain.Nous nous
saluons et nous nous rendons sans attendre
a son domicile. Nous traversons un jardin
orné d’arbres et d’arbustes dont les noms
me sont inconnus, avant de gravir les
quelques marches d’escalier nous menant
a une piéce vitrée dans laquelle nous nous
asseyons autour d’une table, entourés de
masques africains, de tableaux et autres
ceuvres picturales. Il débute la description
de son parcours de vie.

Né a proximité de ce lieu de résidence,
il partage son enfance avec cinq freres et
sceurs.Dans un environnement encoretrés
religieux et conservateur, ses parents leur
transmettent les valeur de la laicité. Travail-
lantlaterre,ces derniers décident,alors que
Paul a 14 ans, de quitter cette bourgade ou
le curé régne en maitre. De I'autre coté de
la montagne, il trouve un emploi dans une
usine locale. Paul apprend alors un métier
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technique et développe une fibre pour le
militantisme, syndical d’abord avec ses col-
legues de travail, ensuite au sein de la jeu-
nesse socialiste. Jeune adulte, il se marie
une premiére fois et a deux filles. S'étant
vu confier d'importantes responsabilités
syndicales, il assume sa vocation pour les
luttes sociales ainsi que pourladéfense des
revendications ouvriéres quiabsorbentune
grande partie de son temps: « Cette vie de
syndicaliste n’était pas de tout repos pourla
famille et ¢a a distendu les liens». Il divorce
avantderencontrerJuliette quelquesannées
plus tard, en 1987. Elle est alors secrétaire
de mairie dans une commune francgaise.
Divorcée également, elle éléve seule deux
enfants, Soléne et Fabien. Aprés s’étre fré-
quentés pendant cing ans, ils se marient le
12 juin 1992 et Juliette rejoint Paul avec ses
deux enfants, en Suisse, en 1994.

Parallélement a son activité profession-
nelle, Paul entame avec succés des études
universitaires. Une soif de connaissance
que comprend et soutient Juliette: « Donc
¢a m'a pris beaucoup de temps et mon
épouse a fait preuve d’une patience admi-
rable. Je ne lui serai jamais assez recon-
naissant». Celle-ci accepte également les
fréquentes absences de son mari syndica-
liste qui,durant plusieurs années, a sillonné
toute I'Europe.

Ce couple ayant a charge quatre jeunes
adultes en formation, Juliette n'est pas en
reste entermes d’occupation. Dés son arri-
vée en Suisse, elle trouve un poste dans le
bureaud’une entreprise spécialisée dansla
construction de routes. Un revenu supplé-
mentaire qui permet a cette famille d'acqué-
rir une propriété en 1999. Une vieille ferme
qgu’ils rénovent avec l'aide et la complicité
des enfants de Juliette. Ayant quitté son
emploi, elle prend plaisir a s’occuper du
jardin attenant de cette nouvelle demeure
familiale. Désireuse de se rendre utile a la
collectivité, elle accepte d'étre portée can-
didate du Parti socialiste aux élections com-
munales. Elue, elle accomplira satache huit
ans durant, soutenant sans esprit partisan
les initiatives qu’elle considére adéquates,
avec une impartialité sans faille. Au grand
dam de certains, plus de politique de clo-
cher, plus de petits privileges, mais une
application stricte d'un principe d'égalité.

Ce couple investi et engagé file une exis-
tence pleine, simple et sans aucun probléme
jusqu’al’orée de I'année 2011. Aux alentours
des fétes de Noél, Paul, a la retraite depuis
2007, est frappé d’une rupture d’anévrisme
abdominal. Aprés deux épisodes de prise
en charge insatisfaisante par le service des
urgences d'un hopital de la région, Paul est
finalement hospitalisé dans une unité de
soin a Bale. Il estime étre un «miraculé »,
une bénédiction qu'il n’attribue pas seule-
mentau médecin. Fortement médicamenté,
délirant sous l'effet de puissants thérapeu-
tiques, il apprécierala personnalité « joyeuse
et pétillante » de sa compagne «jamais a
court d’idée » qui sera une puissante incita-
tionaretrouvergoitalavie.« C'estle soutien
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indéfectible de ma femme qui m'aramené a
la vie, petit a petit» méme si ce soutien lui
a couté bien des soucis et quelques tracas.
Il faut dire que Juliette a toujours nourri une
curiosité pour des sujets relatifs aux ques-
tions de la dépendance, de la maladie, de
la fin de vie et de la mort. Spécialisée dans
le domaine des tutelles et curatelles, elle
se forme également en tant qu’accompa-
gnatrice en fin de vie. Une accumulation de
savoirs quiladécideraavec Paul d’adhérera
I'’Association EXITA.D.M.D. Suisse romande
dés 2003. C’est d’ailleurs le particularisme
suisse de cette forme contemporaine du
mourir quiretiendraluliette, une fois Paulala
retraite, de retrouver avec son marile climat
ensoleillé de saterre natale.Ce qu’elle craint
par-dessus tout c’est «de mourircomme un
légume », comme elle a pu I'observer chez
d’autres lors de son activité d’'accompagna-
triceenfindevie qu'elle apratiquée dansun
autre cadre que celui d’EXIT.

Le couple se demande dans quelle
mesure l'assistance au suicide fait débat
dansleslimites géographiques d’une région
aux convictions religieuses fortes. Paul
demande alors a Jean-Jacques Bise «de
venir faire une petite conférence, pour sen-
sibiliserles gens ala chose ».Une rencontre
qui s'organisera dans le «stamm» du Parti
démocrate-chrétien de larégion. Paul nour-
rit quelques appréhensions «comment ¢ca
va étre regu ?» et a sa grande surprise, une
personne agée qui a toujours été engagée
dans ce parti applauditl'initiative et souligne
I'importance de débattre de ces sujets.Une
quarantaine de personnes sont présentes et
écoutent attentivement la description des
activités de I'’Association.

Une démarche d’information menée par
ce couple presque prémonitoire. Bien que
Juliette aitobservé une stricte hygiéne devie,
elle commence en 2019 a ressentir une dou-
leur persistante sous les cotes. Au début de
I'année 2020 elle voit différents spécialistes:
rhumatologue, neurologue, cardiologue et
gastro-entérologue impuissants devant le
mystérieux mal qui amoindrit sa qualité de
vie.Insatisfaite par ces premiéres expertises
médicales, son médecin de famille I'envoie
faire une nouvelle batterie d’'examens qui
est réalisée dans une unité spécialisée en
gastro-entérologie a Bale, mais sans plus
de succeés. La santé de Juliette se dégrade.
Al'automne 2020, elle connait d'importantes
diarrhées et perd rapidement du poids. Souf-
frante durant les fétes de fin d’année, elle se
refuse a déranger son gastro-entérologue
traitant. Celui-ci I'enjoint le 12 janvier de se
rendre au plus vite aux urgences de I'hopital
universitaire de Bale. Aux alentours de midi,
une doctoresse évoque la possibilité d’'un
syndrome du « colonirritable ». Paul se fache
estimant ce diagnosticinapproprié.Des exa-
mens complémentaires de sang sont alors
réalisés et une heure apres la décision est
prise d’hospitaliser Juliette. Paul rentre a la
maison et deux jours plus tard Juliette I'ap-
pelle en pleurs: un jeune médecin vient de
luiannoncer froidement qu’elle souffraitd’'un
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cancer inopérable et incurable du pancréas
etqu’elle navait plus longtemps avivre... Paul
garde encore aujourd’hui une certaine ran-
coeurason égard: « C’était unjeune, je ne sais
pas, peut-étre 30 ans.Ayant demandé a le voir
sur-le-champ, je lui ai dit que c’étaitvraiment
inhumain ce qu'il a fait. Qu'il aurait pu me pré-
venir pour que je sois présent aux cétés de
mon épouse face a cette terrible nouvelle.
Il m’a répondu simplement: maintenant, les
gens veulent savoir, alors, on leur dit».

Juliette sans hésitation demande immé-
diatement a Paul d’entamer les démarches
auprés d’EXIT A.D.M.D. Suisse romande.
Ce dernier téléphone a Jean-Jacques Bise
pour lui demander la procédure a suivre: il
informe le corps médical de cette décision.
Sans s’y opposer formellement, celui-ci
estime nécessaire de réaliser d'abord des
examens supplémentaires. Dans cette
période troublante de la pandémie du
Covid-19 il faut néanmoins du temps pour
les organiser. Juliette a I'impression d’errer
au«pavillondes cancéreux»(Le Pavillon des
cancéreux d’Alexandre Soljenitsyne) avant
qu’une ponction soitréalisée pourmesurerla
taille de latumeur. Cette procédure médicale
se déroule mal, le liquide devant accompa-
gnerla sonde se déverse dans les poumons
et les bronches. Juliette fréle une premiére
fois la mort. Elle exhorte alors les médecins
de Bale de lui faire un rapport médical et
demande a son médecin traitant d’attester
de sacapacité de discernement, mémesice
dernierrefuse de lui prescrire le pentobarbi-
tal de sodium, une ordonnance qu'un méde-
cinde la région acceptera de faire.

Une fois la demande d’assistance au sui-
cide acceptée par I’Association, Juliette et
Paul arrangent un premier rendez-vous a
leur domicile avec les bénévoles accompa-
gnateurs d’EXIT.Ces derniers leur expliquent
le déroulement concret de cette assistance,
mentionnent la venue du médecin de garde
etdelapolice auterme de cette étape fatale.
lls ajoutent, comme s’en souvient Paul «/e
plus beau cadeau que vous pouvez nous

EXIT

Suisse romande

Nom et prénom du membre :

Assistance EXIT du
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faire, c’est de renoncer au suicide assisté ».
Juliette, avec une détermination qui la
caractérise réitére sa volonté et demande
gu’une date soit fixée. « Sans jamais laisser
transparaitre aucune faiblesse, avec beau-
coup de courage» et avec le soutien de son
conjoint et de ses enfants Soléne et Fabien
qui, a 'annonce de cette nouvelle, ont pris
congé pouraccompagner leurmére dans ces
démarches,Juliette organise safindevie.Elle
contacte les pompes funébres pour organi-
ser sa crémation, liquide avec Soléne ses
affaires (chaussures, vétements, sacs) qu’elle
offre a une association de bienfaisance. Elle
décide de se rendre une derniéere fois chez
ses enfants sur les bords du Léman: «//s se
sont beaucoup vus, ils ont pleuré ensemble
et ont fait quelques marches autour du lac ».

De retour chez elle, celle-ci ne peut
presque plus manger et perd encore de sa
masse corporelle. Elle se questionne d’ail-
leurs sur I'endroit le plus adéquat pour réa-
liser 'assistance au suicide, ne souhaitant
pas graver sa disparition dans la maison
qu’elle partage avec Paul. Celui-ci la ras-
sure sur le fait que sa place est a la maison,
aupres de lui.

Le12février2012,les bénévoles de I’Asso-
ciation se rendent au domicile de Juliette:
«A dix heures elle se mettait dans le lit puis,
adix heures quarante-cing, c'était fini». Ses
proches, soudésles uns auxautres sont pré-
sents, méme sicomme se le rappelle encore
aujourd’hui Paul: «Je ne cache pas que pour
moi, c'était un peu le déni, je n’acceptais pas
cela (la fin de vie de sa femme). Ce n’est pas
que je n’y croyais pas, mais j’étais perdu et
pour ses enfants c’était aussi terrible ».

Quelques jours plus tard Paul et les
enfants de Juliette célébrent la mémoire
de I'étre aimé dans l'intimité d’'une céré-
monie funéraire, réconfortés par le dernier
message qu'’elle leur adresse au travers du
poéme de Jacques Prévert. Au-dela de la
tristesse, a ce jour, aucun des proches de
Juliette ne regrette ce geste qu’elle disait
vouloir accomplir pour étre «libérée ».

Nom et prénom de ateur :

Personnes présentes (14 feuille pour EXIT, 2™ feuille pour la Police)

Date de
naissance

T8l Lieu de.

Adresse (rue ef N°, NP, fie)
compléte (rue

lieu
dorigine.

EXIT: rapport circonstancié d'une assistance au suicide.
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L'assistance au suicide, au-dela des per-
sonnes concernées et impliquées dans
sa réalisation, reléve d'un dispositif qui
intrigue, questionne et interpelle. Sa mise
en pratique a suscité jadis et suscite encore
aujourd’hui une diversité de prises de posi-
tion a son égard. L'histoire de I'Association
telle que nous I'avons décrite dans la pre-
miére partie de ce bulletinentémoigne asa
maniére. Cette restitution souffre pourtant
d’un biais, pour user d’un jargon usuel de la
recherche scientifique,déslors qu'elle s'ins-
pire principalement des discours de ceux
qui ont contribué a la mise en pratique de
cet accompagnement en fin de vie. Afin de
le combler, partiellement, il nous estapparu
opportun de recueillir le point de vue de
personnes extérieures a son organisa-
tion afin que ceux-ci puissent apporter un
regard complémentaire. Pour mieux com-
prendre le particularisme de cette forme
contemporaine du mourir, d’'une part, et
de saisir les raisons d’un conflit et de son
apaisement récent entre les soins pallia-
tifs et I'assistance au suicide, d’autre part,
deux interlocuteurs ont accepté de se
préter a cet exercice: Samia Hurst, bio-
éthicienne des Hopitaux universitaires de
Geneéve, et Jean-Michel Bigler, médecin
chef-responsable de I'hopital de soins pal-
liatifs de Rive-Neuve a Blonay.

QUESTIONNAIRE EXIT

pour évaluer la capacité de
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5.1 REGARDS CROISES

Le pointde vue
d’une bio-éthicienne:

Entretien avec
Samia Hurst

Le 2novembre 2020, Samia Hurst, bioéthicienne, médecin
et professeure, consultante du Conseil d'éthique clinique
des Hopitauxuniversitaires de Geneve, me recoitdans une
annexe de la Faculté de médecine. Directrice de I'Institut
Ethique, Histoire, Humanités et du Département de Santé
et Médecine communautaire, lathématique de I'assistance
au suicide ne lui est pasinconnue. Ses connaissances fines
de I'histoire autant que des spécificités du modeéle suisse
de cette forme contemporaine du mourir sont riches en
enseignement. Elles permettent d’apprécier autrement
les ambivalences et les présupposés relatifs a une mise
en pratique d’'une aide non-médicalisée a mourir qui s’est
développée en marge d’'une réflexion médicale.
Apreés nous étre installés confortablement
autour d'une table de la salle de repos de
I'institut, Samia Hurst me présente son par-
cours de formation.Lors de ses études, elle

fait partie de la premiére volée d’étudiants
a recevoir une formation en éthique bio-

lors d'une

EXIT dune
Suisse romande |  d'assistance au suicide, adapté du questionnaire "Silberfeld".

médicale par Alex Mauron. Elle se spécia-
lise ensuite en médecine interne, et décide

Nom et prénom :

de se consacrer a la bioéthique. A Iissue

1. Pouvez-vous donner un résumé de votre sifuation ?

de I'obtention de sa qualification de méde-
cin FMH, ayant terminé sa these, elle s’ex-

patrie aux Etats-Unis afin de compléter sa

2. Quel traitement souhaitez-vous dans votre état >

formation, en approfondissant ses connais-
sances théoriques ainsi que leur mise en

@

changement d'EMS, efc ...)

. Pouvez-vous nommer un autre choix possible pour vous ? (par exemple : soins palliatifs,

pratique en se familiarisant avec le métier
de consultante.De retour en Suisse, elle par-

tage son temps entre un poste de cheffe de

-~

déterminé votre choix ?

Depuis quand envisagez-vous un suicide assisté, et quelles sont les raisons qui ont

clinique en médecine interne et une fonc-
tion de maitre assistante a I’'Université en

éthique biomédicale. Cinq ans plus tard,

o

choix ?

. Avez-vous des croyances religieuses ou des convictions philosophiques qui dirigent vos

grace au soutien de ses pairsetal’'obtention
d’une bourse financée par le Fonds natio-

nal suisse de larecherche scientifique, elle

o

. Que représente la mort pour vous ?

se consacre pleinementalabioéthique,une

discipline a laquelle elle vouera sa carriére

~

. Avez-vous parlé de votre choix avec vos proches ou un ecclésiastique ?

professionnelle.
Rétrospectivement, c’est a travers son

. Que signifie votre décision pour vous et votre famille ?

parcours de formation en bioéthique que
I'assistance au suicide devient pour elle un

sujet de réflexion et cela a un moment par-

©

. Efes-vous en paix avec vous-méme et vos proches ?

ticulier: lorsqu’elle prend conscience du
caractere légal de cette modalité d’accom-

10. Souhaitez-vous encore réfiéchir & votre demande d'assistance au suicide ou la confirmez-

vous ?

pagnement en fin de vie. Un déclic qu’elle
observe, encore aujourd’hui, avec un cer-

tain amusement chez bon nombre de ses

Date:

Résultat de I'évaluation : ....../10

étudiants, curieux et interloqués par des
questions d'éthique médicale relatives a
'encadrement de ce dispositif. Samia Hurst

Capacité de discernement: questionnaire de Silberfeld adapté par EXIT.
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leur rappelle au passage que l'activité des
associations ne se limite pas alaréalisation
d’assistances au suicide, ceux-ciignorantla
plupart du temps le réle pionnier joué par
EXIT A.D.M.D. Suisse romande dans le pro-
cessus de reconnaissance sociale etlégale
des directives anticipées.

Saformation post-doctorale au Départe-
ment de Bioéthique des National Institutes
of Health a Bethesda, lui offre 'occasion de
poursuivre ses réflexions autour de I'assis-
tance au suicide. Prenant conscience de la
méconnaissance de ses confréres amé-
ricains de I'’émergence d’'un modéle spé-
cifique d’assistance au suicide en Suisse,
elle publie en 2003 avec Alex Mauron,
«son mentor et prédécesseur», un article
intitulé « Assisted suicide and euthana-
sia in Switzerland: allowing a role for non-
physicians». Celui-ci lui permet de décrire
et de souligner, entre autres, le particula-
risme helvétique de la Iégalité d'une aide
non-médicalisée a mourir. Pour bien des
personnes provenant d’autres contextes
nationaux, témoins de la formalisation
de modeles médicalisés d’assistance au
déces, il ne parait pas concevable «que /a
participation médicale ne soit pas la condli-
tion sine qua non a la Iégalisation ».

Pour Samia Hurst cette spécificité reléve
d’abord et avant tout d’'une question de
contexte historique. Les débats relatifs a
I'élaboration du premier Code pénal fédéral,
qui prennent place de la fin du XIXe siéecle
aux premieres décennies du XXe siécle, font
suite a un processus de décriminalisation du
suicide dans les législations d’Europe occi-
dentale. La Suisse comme bien d’'autres
pays, sousl'impulsion de la psychiatrie nais-
sante « change de paradigme autour du sui-
cidant pour qu’il ne soit plus vu comme un
criminel mais comme une victime, pour qu’il
ne soit plus vu comme un pécheur a punir,
mais comme une personne digne de com-
passion».Une représentation qui rend obso-
lete la conception préalable de I'assistance
au suicide, considérée auparavant comme
une complicité a un crime. Les exemples de
suicides d’honneurromanesques ouroman-
tiques alimentent des débats parfois hou-
leux du statut de l'assistance au suicide,
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devenu dés lors controversé: «L'image que
les gens avaient de I'assistance au suicide
c'était celle du compagnon d’armes qui préte
sonarme de service a celui qui doitlaverson
honneur dans le sang ». En 1942, I'article 115
introduit dans le Code pénal suisse retiendra
bel et bien un crime d’assistance au suicide,
mais uniquement en présence d’un mobile
égoiste. Lamédecine,aladifférence d’autres
contextes nationaux, comme la Belgique,
les Pays-Bas et le Canada par exemple, n'a
jamais été considérée commeindispensable
a la légalisation de I'assistance au suicide
et son role dans les débats s’en est retrou-
vée différente. La réflexion sur la participa-
tion médicale a I'assistance au suicide s'est
donc développée en marge d'une réflexion
sociétale sur le caracteére licite ou non de
cette pratique en général.

Comme le rappelle Samia Hurst lors de
notre entretien, on présume le plus sou-
ventlanécessaire participation d’'un méde-
cin dans la mise en place d'une assistance
au suicide. En fait cette participation n'est
pas légalement requise dés lors que la
capacité de discernement est présumée
dans le Code civil, et que l'article 115 du
Code pénal suisse n’exige aucune raison
médicale. De plus, l'usage du pentobarbi-
tal de sodium ne constitue qu’'une méthode
parmi d’autres. Pour autant, I'imaginaire
d’une «mort douce » associé a un accom-
pagnement d’'une mort volontaire sera
progressivement implémenté par 'usage
de barbituriques. Ces moyens de la «mort
douce» mis aufil dutemps «dans des coffres
forts de mieux en mieux gardés pour de
bonnes raisons[...]ontrendu indirectement
les médecins indispensables » dans la mise
en pratique d’'une assistance au suicide. Il
est alors apparu nécessaire de distinguer
la l1égitimité d’'une assistance au suicide,
qui n'est pas ici un sujet de controverse, de
la 1égitimité de la participation des méde-
cins a celle-ci, cela d’autant plus dans un
contexte légaltrés libéral quiinquiéte. Le fait
que cette pratique soit portée par un mou-
vementassociatifinterroge, parailleurs, les
limites de saréalisation. Et cette implication
des médecins, qui «devient a ce moment
une question centrale », sera bien celle qui

«L'image que les gens avaient de
I'assistance au suicide c’était celle
du compagnon d’armes qui préte
son arme de service a celui qui doit
laver son honneur dans le sang»

Samia Hurst
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occupera les réflexions de Samia Hurst et
pluslargementdes commissions d’éthiques
médicales et en particulier celle de 'Acadé-
mie suisse des sciences médicales, durant
bien des années.

Les termes de participation ou d'impli-
cation restent d'ailleurs discutables. Pour
argumenter cette position, Samia Hurst
convoque lors de notre entretien I'exemple
suivant: une des raisons d’étre de la parti-
cipation médicale dans d’autres pays est
I'exigence de sécurité supplémentaire qui
consiste a s’assurer en amont d’'une assis-
tance au suicide qu’une personne dispose
de sa capacité de discernement. Cette exi-
gence, que la capacité de discernement soit
présente, existe aussi en Suisse. L'évaluer
reléve donc avant tout d’un «devoir de pro-
tection» d'un patient incapable de discer-
nement.Acetitreil ne s’agit pas entant que
tel d’'une forme de participation médicale a
I'assistance au suicide. Pour un médecin
qui procede a cette évaluation, savoir dans
quelle mesure il participe ou non a I'assis-
tance elle-méme, dépendra du degré d'im-
plication qu’il ou elle aura par ailleurs dans
une situation donnée.

Quid alors de laquestion de considérer ou
nonl'assistance au suicide comme un geste
médical? Selon Samia Hurst, la premiére
difficulté pour répondre a cette question
découle du contexte historique. La légalité
de I'assistance au suicide se pense initiale-
ment en dehors de la médecine et lorsque
la pratique se développe, deux alternatives
se présentent aux cliniciens: «y toucher, ou
ne pas y toucher, en tant que profession ».
Adéfautd’une socialisation collective etd’un
enseignement autour de ce geste, I'ambi-
valence persiste au sein du corps médical
et «refléte les grandes divisions au sein de
la société autour de I'assistance au suicide ».

La deuxiéme difficulté est que les gestes
médicaux ont des indications, et relevent
généralement d'un «droit-créance», d’'un
dQ, que quelqu’un a le devoir de remplir.
Cedevoirn’existe enrevanche paslorsd’une
demande d'étre assisté dans son souhaitde
mort volontaire, qui est considérée comme
un «droit-liberté ». Reconnaitre I'assistance
au suicide comme un geste médical pourrait
favoriser d’éventuelles pressions exercées
sur un médecin pour pratiquer I'assistance
au suicide, voire par un médecin pour inci-
terson patientarecouriraune assistance au
suicide: «Donc il ne fallait pas que I'on puisse
dire que c’étaitindiqué, que le patient devait,
nidailleurs que le médecin devait, il ne fallait
pas que l'on puisse dire que c’était un di».

Le flou de la formulation « ce n’est pas un
acte médical », mentionné dans les pre-
miéres directives de ’Académie suisse des
sciences médicales relatives a I'assistance
au suicide, qui pouvait a la fois étre inter-
prété comme une interdiction ou comme
une possible implication extérieure a I'ac-
tivité médicale a finalement conduit, apres
bien desdiscussions,alarévisiondesdirec-
tives en la matiere en 2004. Cette reformu-
lation clarifie la position de la commission
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en ces termes «ce n'est pas exclu, mais
en revanche c’est encadré ». Aux normes
légales se surimposent des normes pro-
fessionnelles. Une démarche conforme a
un modele suisse d’assistance au suicide
qui encadre plus séverement la pratique
que le cadre légal ne le prévoit.

Cette position de la médecine en suisse
est d'ailleurs cohérente avec une certaine
réticence a institutionnaliser des gestes
hatant la mort. Selon Samia Hurst, cette
réticence a la médicalisation d’une aide a
mourir se retrouve dans les récits d”"imagi-
naires de la mortvolontaire. Aux thémes de
la maitrise et du contréle que I'on associe
généralement a la minorité des personnes
qui souhaitent recourir a une assistance au
suicide correspond unrefus de l'institution-
nalisation d’une fin de vie. Une assistance
médicalisée au suicide autant qu’une aide
relative a une euthanasie se préteraient
donc mal acette représentation.En ce sens,
I’Académie suisse des sciences médicales
rappelle également le caracteére illégal de
I'«euthanasie active directe ».

Samia Hurstinsiste d'ailleurs surun chan-
gement de nomenclature nécessaire pour
nommer diverses pratiques euthanasiques.
Le terme d’«euthanasie active indirecte »,
fondé surle doute de pouvoir efficacement
traiterladouleursansrecouriraune «over-
dose », a constitué un frein a un usage opti-
mal des soins palliatifs pendant plusieurs
décennies.Les premiers éthiciens cliniques
réfléchissent théoriquement a cette pro-
blématique et s’inspirent de la philosophie
morale de St-Thomas d’Aquin etdu concept
du «double effet». 1l estalors d’'usage d’ad-
mettre qu’hater non-intentionnellement la
mort en soulageant des souffrances est
une pratique médicale tolérable. Une pre-
miére conceptualisation qui a permis des
progres dans les pratiques de médecine
palliative. Cependant, le présupposé ini-
tial a été démenti par des études démon-
trant que la sédation palliative n’accélérait
pas la mort. Dans quelques études, elle
la retardait méme. Une donnée qui parait
conforme avec I'idée «que la souffrance est
un poids physiologique non-négligeable »
sur la santé d’un patient. Pour cette raison
Samia Hurst préconise de lever ce malen-
tendu par un changement de nomencla-
ture:l'«euthanasie active indirecte » devrait
étre reconsidérée selon les termes d'une
sédation palliative : I'«euthanasie passive »
selon ceux d’'une réévaluation des objec-
tifs de soins et I'euthanasie active directe
volontaire » devrait étre simplement nom-
mée euthanasie.

L'ambivalence de la culture helvétique
au regard de la médicalisation d’une aide a
mourir,etdans son prolongementcelledela
médecine, explique ainsi la particularité du
modele suisse d’assistance au suicide. Elle
exprime aussi ce principe de subsidiarité
propre a notre culture et d’'un degré élevé
de confiance que I'on associe aux activités
des associations. Et méme si méfiance il y
a,son niveau est suffisammentbas al’heure
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actuelle pour ne pas donnerlieu a des enca-
drements supplémentaires dumodéle asso-
ciatif suisse d'assistance au suicide.

Reste a savoir si cette situation est satis-
faisante selon le point de vue d'une bio-
éthicienne. Si Samia Hurst reconnait qu'il
n'est passiaisé derépondre a cette question,
elle souligne que «dans la mesure ou c’est
I'émanation d’une ambivalence, il y a forcé-
ment des aspects insatisfaisants [...] On ne
veut pas que cela soit médicalisé, mais
on veut que cela soit professionnel. On ne
veut pas qu'il y ait d’exigence particuliére,
mais on veut que les gens soient compé-
tents. Ce n’est pas possible d’avoir tout
cela en méme temps». Le modeéle imagi-
naire d’'une rencontre authentique entre
deux individus, entre deux personnes sin-
gulieres, dont I'une convainc l'autre de la
légitimité de sa demande et I'autre de sa
détermination a lui tendre une main secou-
rable, n'est en pratique pas complétement
réaliste, ne serait-ce qu’au regard de I'éva-
luation dans ce contexte de la capacité de
discernement. Quid donc de la formation
des bénévoles des associations, qui sans

5.2

Soins palliatifs et
assistance au suicide

Jean-Michel Bigler
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formation médicale, ne sont pas tous com-
pétents, selon Samia Hurst, pour conduire
cetexercice,méme al'aide du questionnaire
Silberfeld dont I'évaluation reste complexe
et la contextualisation souvent difficile ?
Quid de ladisponibilité desaccompagnants
dés lors que les ressources en personnels
de ces associations ne sont pas illimitées ?
Autant de questions qui résonnent avec cer-
tainesinitiatives parlementaires émises par
différents acteurs politiques qui ont sou-
haité, sansy arriver, Iégiférer sur la profes-
sionnalisation des accompagnateurs.

Samia Hurst estime d’ailleurs que le refus
de légiférer davantage sur I'assistance au
suicide se construit en partie sur cette idée
de confiance que I'on a envers les associa-
tions pour le droit de mourir dans la dignité.
Le jour ou cette confiance diminuerait, il est
fortprobable que lavolonté de légiféreraug-
menterait proportionnellement. Une hypo-
thése quin’est pas sans lien avec les efforts
entrepris parlanouvelle co-présidence pour
insuffler un processus de formalisation et
de professionnalisation des accompagne-
ments et de ses accompagnateurs.

REGARDS CROISES

Entretien avec

Médecin-chefde I'hépital de soins palliatifs de la Fondation
Rive-Neuve a Blonay, Jean-Michel Bigler me recoit pour
un entretien dans le confort et 'ambiance tamisée de la
bibliotheque de cette institution. Aprés une bréve présen-
tation de satrajectoire professionnelle,d’'une description
des soins palliatifs et de leur application au sein de cette
institution, il détaille sa position sur I'assistance au sui-
cide et sur les possibilités d’'une coexistence entre deux
modalités d’'accompagnement en fin de vie qui, sans étre

en opposition, se différencient I'une de l'autre.
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«Le suicide reste un suicide [...] la mort
que I'on commande et que l'on fait venir
sur rendez-vous, ce n'est pas anodin»

Jean-Michel Bigler

Apres des études en médecine au Centre
hospitalier universitaire vaudois, il aconsa-
cré les dix premiéres années de sa carriére
professionnelle au sein de cette institu-
tion de soin en tant qu’assistant, puis chef
de clinique en médecine interne. Entre le
tournus dans les sous-spécialités, le ser-
vice des urgences et I'unité de soins inten-
sifs, il a acquis une vaste expérience de la
médecine hospitaliére. Il se souvient d’ail-
leurs que le développement des soins pal-
liatifs en suisse romande coincidait avec
ses années de formation: « En Romandie,
Charles-Henri Rapin était le premier a avoir
lancé ce courant, cette philosophie, cette
éthique de travail sur le modéle londonien
du St-Christopher Hospice ». La fin de vie a
rapidement constitué un objet d’intérét a
ses yeux: «moi, j'ai toujours été attiré par
ca depuis longtemps ». Une sensibilité qui
faitécho au défaut d'accompagnementdes
mourants qu’il observaitlors de sesannées
de pratique en milieu hospitalier: « Quand
quelqu’un arrivait en fin de vie, on sortait
vite le lit pour externaliser, isoler [...] Moi, j'ai
vu cela, on poussait les lits dans un vidoir,
on mettait un paravent [...] Puis entre deux
tournées, l'infirmiére se rendait compte que
le patient était mort sans personne a ses
cétés». Méme si cette description reléve
de la caricature, Jean-Michel Bigler consi-
dére que «/a fin de vie requiert des soins,
une attention et une présence».

Au tournant du troisieme millénaire, il a
ouvertson propre cabinet et rejointatemps
partiel en avril 2005 I'équipe des soins pal-
liatifs de la Fondation Rive-Neuve. A l'ori-
gine, cette institution qui a aujourd’hui plus
de trente ans d’existence avait pour voca-
tion de proposer une alternative alamorten
hépital: « L'activité de Rive-Neuve adémarré
dans une maison. La volonté, c’était vraiment
de quitter I’hépital, de permettre aux gens
de mourir en dehors d’un hépital». Une ini-
tiative qui résonnait avec la volonté d’of-
frir un cadre adéquat a la constitution d’'un
lien permettantunaccompagnementenfin
de vie. Une condition nécessaire, selon lui,
pour parlerde lamort, pourleverdestabous,
élaborer des projets, clarifier des objectifs
et définir le but d’une existence qui vacille
devantl'inéluctabilité de sa propre finitude.
Aprés dix-sept ans d’expérience et I'acqui-
sition d’'une maitrise de ce qu’il nomme la

«vis-micrométrique », autrement dit du
dosage fin et gradué des thérapeutiques
antalgiques, pour Jean-Michel Bigler, les
soins palliatifs c'estavanttoutaccompagner
les pertes: d’autonomie, de sens, de mobi-
lité, d’identité, de lafaculté, par exemple, de
se nourriratable ou d’apprécier ne serait-ce
qu’un bon verre de vin en focalisant I'atten-
tion du patient sur d’autres choses et de
lui montrer qu'il est possible de vivre mal-
gré ces déperditions. C'estaussiaccompa-
gner les proches, pour permettre a chacun
de cheminer le long de ce «triste et parfois
beau tout de mémen» parcours vers la mort.

Unetache loin d’étre évidente en particu-
lierauregard des critéres d’admission fixés
par cette institution qui privilégie 'encadre-
ment de situations compliquées autant sur
le plan humain que médical : «Onvaprendre
des patients qui présentent des critéres
d’instabilité et de complexité ». Le premier
critére est relatif a I'instabilité des symp-
tomes aigus, des douleurs incontrdlées
en lien avec des traitements inadéquats,
des sentiments de détresse, d’angoisse et
d’anxiété. Le second évalue la complexité
relative ala pluralité des symptomes, al'an-
nonce soudaine d'une fin de vie imminente
avec son cortége de bouleversements, aux
crises familiales et aux problématiques
financiéres par exemple.

Detelles situations demandent unimpor-
tantencadrement professionnel, «untravail
d’équipe ».Au personnel administratif, médi-
cal et paramédical s’ajoute la collaboration
de nombreux bénévoles — un nombre qui
fluctue entre quarante et septante - venant
renforcer le secteur socio-hotelieretlapré-
sence enchambre pourl’'accompagnement
de certains patients.

Bien que la raison d'étre de cette institu-
tion soit de «préparer la mort»,de 'accom-
pagner, de I'encadrer du mieux possible,
il arrive parfois, méme si cela ne concerne
qu’un infime pourcentage (autour de 1%),
que certains patients décident de mettre
un terme a leur existence par le biais d’'une
assistance au suicide: «On a rencontré des
patients qui ont ditvraiment de maniére tota-
lement claire et délibérée: ‘merci, mais moi
j’en peuxplus.Je veux plus. Tout ce que vous
m’amenez, toute votre gentillesse et votre
ardeur a vouloir m’accompagner, moi j'en
veux plus, je veux que ¢a s'arréte’».
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Sans souscrire al'idée que le suicide soit
une solution «aux besoins d’une société
confrontée a la maladie, a la mort et a la
déchéance », Jean-Michel Bigler reconnait
qu’il est aujourd’hui impératif «d’accueillir
cette demande, de la prendre en considéra-
tion avec le plus grand sérieux et en aucun
cas lui faire obstacle », méme si cela heurte
sesvaleurs etcelles de cette institution.Une
tolérance qui n’est pas sans rapport avec
un apaisement des conflits qui a marqué
I'histoire des liens entre I'association EXIT
A.D.M.D. Suisse romande et cette institution
de soins palliatifs.

Lorsque Jean-Michel Bigleracommencé
a travailler a Rive-Neuve, un journaliste le
contacta pour participer a une émission
télévisée. Sur le plateau, deux autres pro-
tagonistes étaient présents: Charles-Henri
Rapin et Jérome Sobel. Les discussions
s’envenimeérent rapidement, «¢a a été une
empoignade dejoutes verbales assez agres-
sive d’un bout a l'autre ». Cette anecdote est
révélatrice d’un climat de tension qui allait
perdurer durant presque deux décennies:
«llya15-20 ans, on était dans une antithése,
dans un choc des Titans, on avait vraiment
envie de s’ignorer, on n’avait pas envie de se
parler,on n'avait méme pas envie de se voir».
Par courriers interposés, a la limite de I'in-
sulte, les critiques fusaient. Des accusations
étaient formulées: alors qu’Exit reprochait
aux soins palliatifs d'empécher des patients
de mouriretd’avoiraccés aune mortvolon-
taire, les soins palliatifs accusaient les asso-
ciations de leur subtiliser des patients, dont
le processus de fin devie étaittrés engagé et
qui allaient mourir dans les prochains jours
de leur mort naturelle.

Cette «guerre de tranchée» s’est estom-
pée au fil du temps. Le passage des géné-
rations d’'un c6té comme de I'autre contribua
aapaiserlestensions,en particulierlorsque
lanouvelle co-présidence d’EXIT allait insuf-
fler une culture associative a distance
d’une politique cherchant a imposer par la
confrontation etl'affrontementl'application
d’un «droit-liberté ». Dans un contexte qui
cherche désormais a créer des espaces de
conciliation,lacommunication devient pos-
sible: « C’est maintenant des gens que l'on
peut décemment rencontrer et notamment
GabrielaJaunin quiincarne un peu cette nou-
velle génération, avec qui, on peut prendre
un café. Et puis elle-méme, elle a aussi un
discours trées mesuré avec une reconnais-
sance de notre travail». A cela s'ajoute que
la position des soins palliatifs par rapport
a l'assistance au suicide a également évo-
lué, «avec le renouvellement les jeunes soi-
gnants adhérental'idée qu’un patient puisse
décider de mourir par EXIT plus facilement
qu’avant, plus facilement que nos infirmiéres
qui étaient les pionniéres ».

Jean-Michel Bigler ajoute que s'il est
bien question aujourd’hui de se respecter,
de privilégier le choix du patient, il ne serait
toutefois pas approprié de parler de col-
laboration: « Pour moi c’est un mot un peu
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fort.Accueillir cela les bras ouverts, canous
colte». Lorsqu’une demande d’assistance
est formulée par un patient de Rive-Neuve,
la premiére réaction et d'identifier le pour-
quoi de cette décision: « Ce sont des gens
qui sont malades depuis plusieurs mois, qui
ont été courageux, qui ont fait face a des
traitements pénibles, des hospitalisations
pénibles. Pourquoi tout a coup, ce désir de
hater la mort? [...] Qu'est-ce qui se cache
derriére cet appel au secours ?». Dans le
prolongement de cette réflexion, laquestion
reste de savoir comment faire pour «xempé-
cher» un geste qui pour Jean-Michel Bigler
est loin d’'aller de soi: « Le suicide reste un
suicide[...]lamort que 'on commande et que
l'on fait venir sur rendez-vous, ce n'est pas
anodin».La premiére réaction consiste alors
a déployer «tous nos efforts pour essayer
de voir ce que I'on peut améliorer dans la
prise en soin». Une précaution qui refléte
une attention particuliére adressée a la
notion de persistance de lademande.Selon
Jean-Michel Bigler, si10 a 15 % des patients
émettent aun moment ou a un autre le sou-
haitde recouriraune assistance au suicide,
une trés petite proportion d’entre eux iront
au bout de leur démarche «parce que le
patient n'en éprouve plus le besoin ou bien
parce que c’esttrop tard, le processus de fin
de vie étant déja engagé ».

En dix-sept ans de pratique, il estime
qu’une dizaine de patients ont réalisé une
assistance au suicide.Cet hopital,ou celieu
de passage,comme le présente Jean-Michel
Bigler, se conforme aux protocoles hospita-
liers privilégiant un retour a domicile pour
la réalisation d’'une assistance au suicide:
« Nous on ne souhaite pas que cela se passe
ici», souligne-t-ilen admettant toutefois des
exceptions. Deux patients ont pu recevoir
un accompagnement par EXIT A.D.M.D.
Suisse romande dans les murs de l'institu-
tion. Deux situations dont se souvient par-
faitement notre interlocuteur: «J'étais /la
chaque fois et je m’en souviens trés bien et
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c'estvrai que dans les deux situations, c’était
une démarche sincére».

Lapremiére concernaitune femmed’une
quarantaine d’années ne supportant pas la
perte de contréle relative a la sédation pal-
liative.Elle avaitalors précisé qu'il étaitexclu
pour elle de laisser a ses enfants de 9 et 11
ans le souvenir de leur mére qui décéde-
rait dans la maison qu’elle avait construite
avec son mari. Dans la deuxiéme situa-
tion, la question du transfert au domicile
d’une jeune patiente d'une trentaine d’an-
née atteinte d’'une maladie des os et d’'une
tumeur cérébrale avait été débattue: « // était
clair qu’elle ne pouvait plus étre transpor-
tée médicalement parlant parce qu’elle ne
supportait plus d’étre verticalisée, elle avait
desvertiges énormes, elle avait des nausées
permanentes. Et puis, en plus, elle habitait
chez ses parents».

PourJean-Michel Bigler, cette notion d’ex-
ception découle du constat que I'assistance
au suicide génére de la confusion autant
chez les patients - « I/ y a aussi des patients
confus qui sont un peu dans un mouve-
ment paranoiaque, il y a des gens qui ont
peur qu’on les tue» - que chez les proches
etles soignants. Limportant, a ses yeux, est
d’évitertoute forme de « confusion des mis-
sions»,I'assistance au suicide n'étant niune
offre de soin, ni une alternative proposée
dans le cadre de cette institution. Une pré-
caution qui n'empéche toutefois pasla pos-
sibilité «d'accueillir les gens d’EXIT ».

Selon lui, s'il est aujourd’hui nécessaire
de se parler, de s’accepter: ce processus
de conciliation résulte, d’'une part, d’avoir a
faire adesinterlocuteurs que I'on connait et
reconnait et de la possibilité d’un dialogue
constructif permettant une mutuelle adap-
tation, d’autre part.

Pour Jean-Michel Bigler, la premiére
condition d’une coexistence pérenne tient
a la notion de transparence. Il se rappelle
d’'une ancienne situation lorsqu’EXIT et Rive-
Neuve refusaient de se cotoyer.Une patiente

«[...] De plus en plus, avec I'avénement
des nouvelles thérapies oncologiques,
on assiste quand méme a une forme
d’acharnement dans certains cas.

D'ou I'importance d’éviter que les gens
soient dans les griffes de médecins

peu scrupuleux qui foncent téte baissée
pour faire des choses qui n'ont plus

aucun sens»

Jean-Michel Bigler
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avait quitté I'institution lors d’'un congé. Deux
heures apres, son mari avait téléphoné a
Rive-Neuve pour annoncer qu’elle était
décédée avec l'aide d’EXIT, «et ils avaient
fait ¢a en cachette. Ce sont des choses qui
ne doivent plus se produire. Je veux dire, on
ne doit plus avoir peur les uns des autres».

Le deuxieme élément qu'il considére trés
important fait référence a la question de
'urgence: «¢a maintenant c’est quelque
chose qui est partagé aussi bien par eux
que par nous. On ne doit pas céder a cette
pression d’urgence ».Cette précaution, pour
notre interlocuteur, fait écho a la nécessité
de questionner la demande du patient, de
s’assurer de sa persistance. Une vigilance
qui ne doit pas étre comprise comme une
volonté de retarder le processus d’accep-
tation d'une demande d’assistance au sui-
cide: «On ne doit pas trainer non plus pour
remplir les documents». ll insiste d’ailleurs
sur le fait qu’il n’est jamais question a Rive-
Neuve de maintenirdes patients envie: «On
ne maintient pas en vie.J'entends, on ne fait
rien pour les garder en vie». Si I'«euthana-
sie active directe» constitue une trans-
gression qu’il ne franchira jamais en tant
que médecin, il précise n'avoir aucun souci
«avec toutes les mesures de retrait théra-
peutique, tous les arréts de traitements inu-
tiles, jusqu’a l'arrét de I'alimentation, voire de
I’hydratation dans certains cas ».

Un dernier élément lui parait néces-
saire pour favoriser cette coexistence: la
prise en compte des proches dans cette
décision: «On parle du choix du patient,
certes. Mais le patient ne peut pas faire ¢a
tout seul. La notion d’assistance, elle fait
référence a ca, ¢a implique des gens, ¢a
implique les proches. Donc il est exclu que
quelqu’un qui fait appel a Exit n’informe pas
ses proches».

L'exposé de ces prises de position de
Jean-Michel Bigler estimportant pourcom-
prendre que la coexistence qui s’est insti-
tuée depuis quelques années entre les
soins palliatifs et 'association EXITA.D.M.D.
Suisse romande tient a la construction
mutuelle d’'un ensemble de normes défi-
nissant «une bonne pratique» en matiére
d’accompagnement en fin de vie. S'il est
encore aujourd’hui compliqué de conci-
lier des cultures et des temporalités diffé-
rentes, il ne fait aucun doute que ces deux
modalités d’'accompagnement répondent
a un méme objectif: «Aprés, c’est vrai que
de plus en plus, avec I'avénement des nou-
velles thérapies oncologiques, on assiste
quand méme a une forme d’acharnement
dans certains cas. D'ou I'importance d’évi-
ter que les gens soient dans les griffes de
médecins peu scrupuleux qui foncent téte
baissée pour faire des choses quin’ont plus
aucun sens». Méme si I’heure n'est pas
encore acelle d’une stricte collaboration, la
volonté réciproque de construire un espace
d’'interconnaissance entre ces deux entités
permet, tout au moins, de favoriser un pro-
cessus de conciliation au plus grand profit
de la liberté de choix du patient.
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Fragment d’une histoire plus générale rela-
tant comment I'étre humain s’est confronté
a sa propre finitude, le dispositif de I'assis-
tance au suicide apparait, aux c6tés d’autres
modalités contemporaines du mourir, a la
fois comme I'expression d’une reconquéte
par l'individu d’'un espace d’autodétermi-
nation que comme une curiosité, voire un
scandale sociologique de nos sociétés
modernes, une perversion de I'idéal socié-
tal du «vivre ensemble ». Si comme Roland
BarthesI'affirme, la poésie est un certain pou-
voirde disproportion,ilyasansaucun doute
une charge poétique associable alapratique
del'assistance au suicide. Celle-cifonctionne
a l'intérieur de notre société comme une
lentille déformant la perception de certains
enjeux sociétaux, les rendant aussi mons-
trueux que le microscope nous rend familier
avec'horreurdumicroscopique.Larareté de
sonoccurrence, puisqu’elle ne concerne que
1.8 % des morts en Suisse en 2020, ne souffre
aucune comparaison avec le foisonnement
de discours a son égard. Réfléchir a I'assis-
tance au suicide n'est ainsi jamais tout a fait
indissociable d’'une double tradition de la
réflexion sociologique: celle du lien social
et de l'ordre social.

S’il fallait maintenant réfléchir conjointe-
ment a cette double problématique, il nous
parait ici utile d’'introduire le concept de
«reconnaissance sociale» (Fraser, 2004 :
Honneth, 2002: Taylor, 1994) aujourd’hui
largement débattu au sein du champ dis-
ciplinaire de la philosophie politique. Selon
Fraser (2004), notre tardive modernité a
été témoin de I'avénement d’'une nouvelle
forme paradigmatique du conflit politique,
celle de la lutte pour la «reconnaissance
sociale». En lieu et place d’'une revendica-
tion sociale a une justice redistributive des
biens, se substituerait ou se superposerait
une quéte identitaire parlareconnaissance
de la dignité individuelle de tout en cha-
cun (Honneth, 2002). Linjustice, qui se fait
mépris, n'est plus celle de I'exploitation mais
de la domination culturelle (Fraser, 2004).
Et le remeéde n'est plus celui d’'une égalité
quant a la redistribution des biens, mais de
I'expression d’'une reconnaissance sociale
d’une différence par la «revalorisation des
identités méprisées» (Fraser, 2004).

Pour en revenir a I'assistance au suicide,
lorsqu’une personne affirme son souhait
d’étre assistée dans son projet de mettre
un terme a son existence en lien avec un
ensemble de raisons médicales et sociales,
elle revendique, en refusant toute forme
d’acharnement thérapeutique et de médi-
calisation institutionnalisée de cette der-
niere étape de sa trajectoire de vie, un
droit a anticiper une condition qu’elle juge
indigne. Cette demande de reconnais-
sance, comme les tribulations passées et
récentes de 'histoire de cette association
nous le démontrent, est loin d’aller de soi.
Lanorme médicale du « curatif »,les progrés
médicauxdansle domaine delaréanimation
etdumaintien artificiel de lavie, le dévelop-
pementd’une alternative médicalisée d’'une

SUISSE ROMANDE

prise en charge des processus d’agonie
par les soins palliatifs, autant que la norme
politique du «droit a la vie » inscrit dans la
Constitution suisse paraissent former des
orientations normatives sociales et cultu-
relles que ces revendications ont du mal a
battre en bréche.

Pourtant, les innombrables résistances
a l'institutionnalisation de I'assistance au
suicide ne relévent pasici strictementde la
reconnaissance d’'une auto-détermination
concernant cette volonté de mourir. Le sui-
cide bien qu'il fasse encore aujourd’huil'ob-
jetd'uninterditsocial, est dépénalisé depuis
bien des siecles. Ce qui semble véritable-
ment poser probleme reléve de la détermi-
nation d'un cadre a partir duquel il parait
acceptable d’assister quelqu’un dans ce
projet. Ainsi il parait important de distin-
guer la reconnaissance légale d'un droit a
I'auto-détermination enfin devie quireléve
d’une question de justice, et d’'une recon-
naissance sociale a partirde laquelle laréali-
sation de ce droit parautrui devient Iégitime.
Au-deladeslimites fixées parl'article 115 du
Code pénal, laréalisation d’une assistance
au suicide en Suisse estindexée a une série
de normes, de critéres de jugements défi-
nissant chacun a leur maniére un niveau de
tolérance a partirduquel une aide au suicide
estjugée appropriée.De notre pointde vue,
c'est bienici la question de I'assistance qui
vient troubler I'expression de cette volonté
de mourir. Cette intention impliquantla par-
ticipation d’un tiers transforme alors cette
pratique en une question sociale quiengage
le jugement d’autrui. Ce qui explique pour-
quoi l'assistance au suicide en Suisse ne
dépend pas seulement d’'une question de
justice, mais également d’un processus de
reconnaissance sociale par la collectivité.

Ence sens,l'orientation récente de I’Asso-
ciation EXIT A.D.M.D. Suisse romande, par
un processus de formalisation et de pro-
fessionnalisation de I'accompagnement,
ainsi que par un respect plus étendu de
I'ensemble des normes, critéres et cadres
venant aujourd’hui circonscrire la pratique
de l'assistance au suicide, semble mieux
répondre a cet ordre de la reconnaissance
sociale. En lieu et place d’une revendica-
tion universaliste d’'un droit d'étre assisté
dans ce projet de mort volontaire, il parait
opportun de multiplier les espaces de dis-
cussion afin de favoriser au fil du temps un
changement culturel propre a étendre les
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limites de réalisation d’une assistance au
suicide. Et si I'assistance au suicide nous
renseigne sur ce processus de reconnais-
sance sociale, c’estbien parce qu'il peut étre
identifié comme une «dynamique ordinaire
dereconnaissance » durantlaquelle «I'acti-
vité d'intercompréhension qui sous-tend
la reconnaissance est produite en situa-
tion, entre des individus incarnés dans des
réles, au sein de relations complexes qui
manifestent une pluralité de ressources et
d’engagements» (Payet & Battegay, 2008).

Toutefois Fraser (2004) rappelle qu’il
serait limitant de concevoir les questions
de justice sociale uniquement a I'aune de
ce concept de reconnaissance sociale.
Au contraire, il faudrait afin de se proté-
ger d'une instrumentalisation des modali-
tés de la reconnaissance sociale (Payet &
Battegay, 2008) imaginer conjointement
les problémes de justice et ceux de recon-
naissance. Retraduite sur le terrain de I'as-
sistance au suicide cette proposition ouvre
la question de savoir dans quelle mesure
cette volonté de reconnaissance au niveau
du groupe, qui passe par la détermination
de limites d’acceés a cette pratique, ne pro-
duit pas des situations de mépris au sens
d’Honneth (2004) autravers desquelles cer-
taines parties de la population sont encore
aujourd’hui exclues de cette possibilité. Cela
semble alorsimpliquer qu’iln'est pas seule-
ment nécessaire de travailler alareconnais-
sance collective a travers les interactions
ordinaires propres a une situation de sui-
cide assisté des limites de réalisation de
celui-ci, mais également, comme le fai-
sait I'’Association durant les années 2000 a
2018,de s'engageretde poursuivre larecon-
naissance individuelle d'une liberté fonda-
mentale, celle d’avoir le droit de choisir les
modalités de sa propre mort.

Quoi qu'il en soit, les orientations straté-
giques de ces associations pour le droit de
mourirdans la dignité auront,comme celles
d’autres acteurs, d’'une maniére ou d’une
autre, une influence sur les questions de
justice sociale etde reconnaissance sociale
en lien avec la pratique de I'assistance au
suicide. Le futur comme potentialité reste
ainsi pavé d'incertitude et d’espoir concer-
nant la pérennisation d’une liberté dure-
ment acquise a travers I'implication durant
ces 40 derniéres années d’EXIT A.D.M.D.
Suisse romande. Association pour le Droit
de Mourir dans la Dignité.

Alexandre Pillonel
Collaborateurscientifique (HETSLIHES-SO)
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Remerciements

Noustenonsiciaremercier 'ensemble des
personnes qui ont accepté de participer a
I'écriture de ce bulletin en partageant leur
temps, leur pointde vue, leur connaissance
et leur vécu au sujet de I'assistance au sui-
cide. Sans elles, ce bulletin ne serait pas ce
qu'’il est. Mais, il faut bien I'admettre, celui-ci
nerend pastout afaitjustice alarichesse de
ceséchanges.llaété nécessaire de faire des
choix, de sélectionner des récits au détri-
ment d’autres. A défaut d’avoir pu restituer
les propos de chacun de cesinterlocuteurs,
nous espérons qu’ils trouveront dans ces
quelques pages une source de contente-
ment, se reconnaissant dans le récit des
autres.Nosremerciements s'adressent éga-
lement a ceux qui se sont pliés a une relec-
ture exigeante de ces quelques pages, aleur
regard aiguisé et critique, au graphiste et
a son ceil d'artiste ainsi qu’au personnel du
secrétariat de I'’Association qui ont pris le
temps de mettre a disposition des archives
visuelles que vous pourrez apprécier dans
ce numéro.Unetelle entreprise n'estjamais
le fruitd’'untravail individuel. Merciachacun
d’entre vous pour votre contribution.
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Contact

EXIT A.D.M.D.
Association pour le Droit de Mourir
dans la Dignité

Siege pour la Suisse romande
Chemin Frank-Thomas 80
1208 Geneéve - Suisse
info@exit-romandie.ch
https://exit-romandie.ch

PERMANENCE TELEPHONIQUE

Le secrétariatde I'association répond avos
appels aux horaires suivants:
Lundi:10h-12h, 14h-16h
Mardi-vendredi: 9h-12h, 14h-16h

T +41 227357760

F +41 227357765

FAIRE UN DON A LASSOCIATION

Compte postal exclusivementpourlesdons:

CCP: 14-909752-1

IBAN: CH79 0900 0000 1490 9752 1

Plusieurs possibilités s'offrent a vous pour

faireundon:

1 Effectuerdirectement unvirementsurle
compte postal ci-dessus

2 Demander un bulletin de versement au
secrétariat.
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1982 Dans l'arriére salle d’un restaurant genevois, quelques personnes participent
a la création de I'association EXIT A.D.M.D. (Association pour le Droit de Mourir dans
la Dignité). Le but statutaire de cette nouvelle société: « promouvoir le droit de I'étre
humain de disposer librement de sa personne, de son corps et de savie ».

2011 La Cour européenne des droits de 'homme estime, dans un jugement concer-
nant une procédure contre la Suisse, que «le droit d’'un individu de décider de quelle
maniére et a quel moment sa vie doit prendre fin, a condition qu’il soit en mesure
de former librement sa volonté a ce propos et d’agir en conséquence, est I'un des
aspects du droit au respect de sa vie privée ». En quelque sorte, un aboutissement de
nos revendications!

ASSOCIATION POUR LE DROIT DE MOURIR DANS LA DIGNITE



