FIDES SERVICE - FIDESDIENST - AGENCE FIDES - AGENZIA FIDES - AGENCIA FIDES - FIDES SERVICE – FIDESDIENST


[image: image1.png].a9enzia fide

AGENZIA DELLA CONGREGAZIONE PER L'EVANGELIZZAZIONE DEIPOPOLI




Agence FIDES – 9 février 2008
DOSSIER FIDES

L’EUTHANASIE DU NEONATALE
Sommaire:

L’ « enfant désiré » et l’ « enfant refusé »
Le diagnostic prénatal
La définition de l’euthanasie du nouveau-né
Il protocole de Groningen
L’épine bifide 
Ce qui se passe en Belgique, en Suisse, en France en Grande Bretagne, en Italie
La “qualité de la vie”

L’enjeu
Entretien avec le Professeur Carlo Valerio Bellieni, Dirigeant du Département de Thérapie Intensive Néonatale de la Polyclinique Universitaire “Le Scotte” de Sienne, membre de l’Académie Pontificale “Pro Vita ».
Ce Dossier est disponible également sur le site de l’Agence Fides : www.fides.org

L’ « enfant désiré » et l’ « enfant refusé »
Rome (Agence Fides) – On l’appelle la « modernité ». Un de ses effets semble toucher la conception même d’être humain. La naissance d’un enfant, semble avoir perdu, dans les sociétés avancées, sa fonction de garantir la continuité dans la dimension temporelle du groupe humain. Elle semble correspondre à un fait privé, à la satisfaction d’un désir.


Comme l’explique très bien le philosophe français Marcel Gauchet dans « L’enfant du désir, Le débat », 2004, pour qu’existe « le fils désiré », il doit exister aussi son opposé, « l’enfant refusé ».


Lucetta Scaraffia, Professeur Associé d’Histoire Contemporaine à l’Université « La Sapienza » de Rome, Vice-présidente de l’Association « Scienza e Vita », membre du Comité Italien pourla Bioéthique, écrit ceci dans l’introduction au bulletin de « Scienza e Vita, « Venire al mondo » (« venir au monde ») : « L’avortement, plus encore que la contraception, donne la possibilité de voir naître seulement des enfants désirés au moment désiré, alors que le diagnostic prénatal sert aussi à éliminer les enfants malades, imparfaits, ceux qui ne correspondent pas au désir

Le diagnostic prénatal
« Le diagnostic prénatal, qui ne soulève pas de difficultés morales s'il est effectué pour déterminer les soins éventuellement nécessaires à l'enfant non encore né, devient trop souvent une occasion de proposer et de provoquer l'avortement. C'est l'avortement eugénique, dont la légitimation dans l'opinion publique naît d'une mentalité — perçue à tort comme en harmonie avec les exigences « thérapeutiques » — qui accueille la vie seulement à certaines conditions et qui refuse la limite, le handicap, l'infirmité.

« En poursuivant la même logique, on en est arrivé à refuser les soins ordinaires les plus élémentaires, et même l'alimentation, à des enfants nés avec des handicaps ou des maladies graves. En outre, le scénario actuel devient encore plus déconcertant en raison des propositions, avancées çà et là, de légitimer dans la même ligne du droit à l'avortement, même l'infanticide, ce qui fait revenir ainsi à un stade de barbarie que l'on espérait avoir dépassé pour toujours » :

C’est là le numéro 14 de l’Encyclique du Pape Jean Paul II « Evangelium Vitae », du 25 mars 1995, qui ajoute ce qui suit, au numéro 63, sur ce même problème : « (…) On doit accorder une attention particulière à l'évaluation morale des techniques de diagnostic prénatal, qui permettent de mettre en évidence de manière précoce d'éventuelles anomalies de l'enfant à naître. En effet, à cause de la complexité de ces techniques, cette évaluation doit être faite avec beaucoup de soin et une grande rigueur. Ces techniques sont moralement licites lorsqu'elles ne comportent pas de risques disproportionnés pour l'enfant et pour la mère, et qu'elles sont ordonnées à rendre possible une thérapie précoce ou encore à favoriser une acceptation sereine et consciente de l'enfant à naître. Cependant, du fait que les possibilités de soins avant la naissance sont aujourd'hui encore réduites, il arrive fréquemment que ces techniques soient mises au service d'une mentalité eugénique, qui accepte l'avortement sélectif pour empêcher la naissance d'enfants affectés de différents types d'anomalies. Une pareille mentalité est ignominieuse et toujours répréhensible, parce qu'elle prétend mesurer la valeur d'une vie humaine seulement selon des paramètres de « normalité » et de bien-être physique, ouvrant ainsi la voie à la légitimation de l'infanticide et de l'euthanasie.

« En réalité, cependant, le courage et la sérénité avec lesquels un grand nombre de nos frères, affectés de graves infirmités, mènent leur existence quand ils sont acceptés et aimés par nous, constituent un témoignage particulièrement puissant des valeurs authentiques qui caractérisent la vie et qui la rendent précieuse pour soi et pour les autres, même dans des conditions difficiles. L'Eglise est proche des époux qui, avec une grande angoisse et une grande souffrance, acceptent d'accueillir les enfants gravement handicapés; elle est aussi reconnaissante à toutes les familles qui, par l'adoption, accueillent les enfants qui ont été abandonnés par leurs parents, en raison d'infirmités ou de maladies ».


Sur la question du diagnostic prénatal, le Professeur Valerio Bellieni s’est exprimé sur le bulletin de l’Agence Zénith du 20 janvier 2008 ; il est Dirigeant du Département de Thérapie Intensive Néonatale à la Polyclinique Universitaire « Le Scotte » de Sienne, et membre de l’Académie Pontificale « Pro Vita ». Le « diagnostic prénatal » comprend tous les examens pour découvrir d’éventuelles maladies foetales non dues à des anomalies génétiques (diagnostic non génétique prénatal), ou bien dues à des maladies génétiques (diagnostic génétique prénatal). Ce dernier (un exemple est celui qui cherche à découvrir le syndrome de Down), peut se faire par voie directe (décompte des chromosomes sur les cellules du fœtus – amniocentèse et villocentèse), et par voie indirecte (en recherchant les facteurs qui indiquent le risque de maladies génétiques – écographie ou analyse du sang de la mère).

Le Professeur Bellieni se demande quel doit être l’attitude de ceux qui attendent un enfant vis-à-vis de l’examen génétique prénatal, et déclare qu’il faut prendre en considération quatre points. Avant tout, sa généralisation (en 2007, le Président du Comité Français de Bioéthique a écrit : « Le cas des trisomies 18 et 21 (Down) ….. a été traité comme si la science avait cédé à la société le droit d’établir que la naissance de certains enfants étant devenue non désirable. Et les parents qui ne désirent pas la naissance doivent s’exposer non seulement à la souffrance du handicap, à une cruauté sociale due au fait de ne pas avoir accepté la proposition faite par la science et établie par la loi. En France, la généralisation du test de dépistage (« screening », ou procédure de sélection) est fondée certes sur une proposition, mais, dans la pratique, elle est devenue presque obligatoire ». En deuxième lieu, les limites : l’ « Institute of Human Genetics, Saarland University, Homburg/Saar, Germany » a parlé, à ce sujet, de consumisme du diagnostic prénatal. En 1989, l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a tracé les lignes pour une protection de l’intimité (« privacy ») prénatale, et a suggéré de limiter la possibilité pour les parents d’obtenir des informations excessives sur l’enfant : « Le diagnostic prénatal est fait seulement pour donner aux parents et aux médecins des informations sur la santé du fœtus. L’usage du diagnostic prénatal comme teste de paternité, sauf en cas de viol pou d’inceste, ou pour une sélection liée au sexe, sauf dans les cas de maladie liée au sexe, n’est pas acceptable ». « Aujourd’hui, déclare Bellini, on fait des recherches avant la naissance pour prévoir le strabisme, ou la tumeur du sein (à l’état adulte) ; on fait des recherches, et l’on peut interrompre la grossesse pour le syndrome de Marfan, pour ne pas parler de l’avortement des futures naissances ». Le troisième point, et son utilité : on recourt au diagnostic génétique prénatal pour deux raisons : pour « être tranquilles » (en espérant qu’il n’y a pas d’anomalies, et continuer ainsi la grossesse en toute sérénité ; ou pour pouvoir recourir à l’avortement si le caryotype (ndlr : l'arrangement standard de l'ensemble des chromosomes d'une cellule) est non désiré. Il n’y a pas pour le moment de possibilité curative avant la naissance, et connaître une éventuelle maladie chez les fœtus, n’aide pas à mieux soigner la maladie elle-même, par rapport à la connaissance qu’on en a à la naissance. Le quatrième point : le risque de perdre l’enfant suite à cette procédure.

Après ces prémisses ? Bellieni considère qu’il est bon de conseiller, en soupesant les risques éventuels, le « diagnostic prénatal », qui a pour finalité de soigner le fœtus ou la mère. Pour ce qui concerne le « diagnostic prénatal », Bellieni déclare : « Si, à l’avenir, l’on avait la fonction d’aider la thérapie de l’enfant ou de la mère, il serait bon et conseillé, en soupesant bien sût les risques. Mais même dans ce cas, il faudra avoir la certitude de son exécution à des fins curatives, étant donné que même si la modalité « indirecte » n’engendre pas de risques pour la vie de l’enfant, il reste le problème de l’entrée dans l’intimité génétique, il reste le problème, comme le souligne le comité de Bioéthique, qu’il doit présenter des caractères et des éléments de protection ». Mais en revanche, le « diagnostic génétique prénatal direct » doit être envisagé en pensant au risque de perdre l’enfant. La simple curiosité ne peut être une raison suffisante, et même l’anxiété doit être de nature telle qu’elle puisse justifier l’intervention. Bellini souligne enfin le fait que le diagnostic génétique prénatal n’est pas éthiquement neutre : « Comme toutes les actions humaines, c’est un choix, et les choix comportent une responsabilité, d’autant plus ces choix où il s’agit de la vie. Cela ne veut pas dire que ce choix un choix erroné, mais qu’il ne peut devenir une forme de sélection de l’enfant, ou être une routine, une habitude, ou une sélection (« screening ») ». Aujourd’hui, la fréquence de ces enquêtes, de ces examens devient toujours plus grande et, dans plusieurs Pays, le diagnostic génétique prénatal indirect est fait par un nombre prépondérant de femmes enceintes. Si nous savons que la vie humaine commence à la conception, et qu’un handicapé est un citoyen comme les autres, il en découle qu’est inacceptable d’un point de vue éthique, le diagnostic génétique prénatal fait dans la perspective de supprimer le fœtus qui présenterait des caractéristiques que nous ne voulons pas accepter ; mais il est également discutable au plan éthique de faire une routine du diagnostic génétique prénatal, dont le choix personnel ne serait pas pris en compte.

Dernièrement, sur le quotidien italien « Il Foglio », S. Exc Mgr Elio Sgreccia, Président de l’Académie Pontificale pour la Vie, a déclaré : « Le but du diagnostic être d’être véridique, et ne doit produire des faux. Le diagnostic prénatal peut devenir ambigu selon l’intention de ceux qui le demandent et le pratiquent. S’il est fait pour rassurer la mère ou pour mieux accueillir l’enfant à naître, le diagnostic est licite. Mais s’il est fait pour sonder des anomalies et éliminer l’enfant, il devient une volonté sélective et illicite. Le médecin commet une action qui est une coopération au mal. Aujourd’hui, i y a ceux qui pensent de manière idéologique que cette deuxième hypothèse, sélectionner l’espèce, est obligatoire, un fait social nécessaire… Dans le diagnostic fait avant l’implantation, le moyen technique est lié à la sélection eugénique. Dans mon pays d’origine, je vis près d’un enfant qui a une « épine bifide (« spina bifida ; ndlr : désigne une ouverture dorsale (postérieure) des vertèbres associée à une atteinte plus ou moins prononcée de la moelle épinière) ; il est très beau et intelligent. La médecine doit corriger le défaut, et ne pas éliminer les fœtus. Et pourquoi pas les handicapés déjà nés ? C’est un phénomène qui a une origine pré-nazie, et même païenne comme la roche Tarpéienne » (ndlr : La « Roche Tarpéienne » était une crête rocheuse située non loin du Capitole. Lieu d'exécution capitale, c'est de là qu'étaient précipités les criminels).
La définition de l’euthanasie du nouveau-né


L’euthanasie du nouveau-né peut-être définie comme étant toute action ou omission qui a pour fin de mettre un terme à la vie d’un nouveau-né sur la base de la prévision d’un pronostic gravement sérieux et dangereux pour la vie ; la demande d’euthanasie peut concerner aussi les nouveau-nés dont la vie est marquée par des patrologies spécifiques (par exemple, des anomalies chromosomiques ), et dont le diagnostic n’est donc pas une conséquence des soins auxquels ils ont été soumis. Laura Guerrini, spécialiste de l’étude du nouveau-né à l’Université de Pise, déclare : « L’euthanasie peut consister ou bien dans la suppression de soins ordinaires, ou bien dans l’administration de médicaments, en ce sens que ce sera la fin de ce que nous faisons pour donner sa vraie signification à notre action, et si les deux procédures ont pour but d’empêcher la survie du nouveau-né, et ce que nous commettons est toujours et de toute manière un acte d’euthanasie ». Eviter l’acharnement thérapeutique est une toute autre chose, quand on décide d’interrompre les « traitements futiles », c’est-à-dire dépourvus de valeur et inefficaces, ceux qui sont « non proportionnés, sans aucune perspective thérapeutique crédible » : l’abstention de ces traitements «  doit toujours être considérée non seulement comme étant licite, mais même comme étant un devoir au point de vue éthique », en faisant aussi très attention pour que « l’interruption de l’acharnement thérapeutique ne puisse jamais être une occasion ou un prétexte pour l’abandon thérapeutique ».

Il protocole di Groningen


Dans le Dossier V « Commandement: Ne pas tuer – L’euthanasie », du 10 novembre 2007 (auquel ce Dossier renvoie pour les parties non citées, on a parlé du Protocole de Groningen “Eutanasia in severely Newborns” publié dans le N. Engl. J Med, le 10 mars 2005. En Hollande, dans les années 1980, étaient apparues des lignes directrices élaborées par la Cour de Rotterdam, et revues par la « Royal Dutch Medical Association », dans lesquelles on établissait une distinction entre le concept de « mort » comme cessation de la vie physique, et celui de « fin de vie », comme terme d’une condition de vie digne d’être vécue. En 1986, la Cour d’Appel de La Haye ajouta aux lignes directrices comme cause de « fin de vie » la souffrance psychologique mais aussi les troubles potentiels de la personnalité. En 1993 on promulgua la loi qui établit la dépénalisation de l’euthanasie, et en 2002, on approuve la « Loi sur le contrôle d’interruption de la vie sur demande et assistance au suicide », qui permet que cette demande puisse être faite à partir de l’âge de 12 ans (les parents doivent être d’accord quand l’enfant a moins de 16 ans, et impliqués quand il a de 16 à 18 ans). En 1992 la « Royal Dutch Medical Association » présenta des « Projets de Normes sur l’euthanasie infantile ». En 1994, on présenta un Rapport sur l’Euthanasie, dans lequel on montrait comment, sur les 15 cas d’euthanasie pédiatrique qui étaient décidés chaque année, 3 seulement étaient dénoncés. Le chef des pédiatres hollandais, Zier Versluys, déclara en 1992 : « L’euthanasie est une partie de la bonne pratique médicale en néonatologie ». En 1993, Liesbeth Rensman, porte-parole du Ministre de la Justice fit savoir ce qui suit: « Le gouvernement prépare une extension de l’intervention médicale active pour mettre fin aux vies brèves sans un consensus explicite ». Le docteur Molenar, chef du service de néonatologie  du « S Sophia Pediatric Hospital », a révélé que 24 des 500 nouveau-nés handicapés avaient été tués par les médecins, ou qu’ils les avaient laissé mourir. « La Société hollandaise a adopté la pratique de l’euthanasie sur les enfants handicapés » Un sondage de 1996 publié par le « New England Journal of Medicine » soutenait que 64% des psychiatres hollandais acceptaient l’euthanasie active pour les malades qui souffrent de maladies mentales.

31% des pédiatres hollandais aurait pratiqué l’euthanasie au moins une fois, et dans un cas sur cinq sans même le consentement des parents. 60% des médecins ont déclaré qu’ils se sentaient « honorés » de pouvoir « mettre fin à la vie d’un enfant qui souffre » ». En 2001, le docteur Verhangen, après avoir invité le Magistrat à visiter une Thérapie Intensive Néonatale, commença une collaboration qui amena à la formulation du Protocole de Groningen (2004). La question dont, au moins apparemment, le Protocole tire son origine de la question de savoir si est juste «de maintenir en vie des enfants ayant des maladies associées à une souffrance aiguë et continue, quand cette souffrance ne peut être soulagée », considérant qu’une vie de souffrances qui ne peuvent être adoucies, peut être considérée comme étant une des conditions extrêmes qui font en sorte que, pur la législation hollandaise, tuer quelqu’un ne soit plus considéré comme un homicide.

Les nouveau-nés qui pourraient rentrer dans cette situation sont divisés en trois catégories :
1. Les enfants qui n’ont pas d’espérance de survie (par exemple : hypoplasie rénale, ou certaines chromosopathies) ;

2. Les enfants qui peuvent survivre a près une période de sons intensifs, mais qui ont une espérance très mauvaise pour le diagnostic ou pour la qualité de la vie (par exemple : graves anomalies cérébrales, ou dommage étendu d’organe par hypoxémie grave) ;

3. Les enfants qui souffrent, au jugement des médecins et des parents, des souffrances insupportables. Tout en ne dépendant pas de soins intensifs, leur qualité de vie est très réduite et leurs souffrances intenses (par exemple : l’épine bifide).
L’attitude suggérée varie selon la catégorie d’appartenance. Pour la catégorie a ! on indique de « ne pas commence ou de suspendre les traitements de soutien vital » ; dans la catégorie b) on souligne que « l’objectif de la Thérapeutique Infantile Néonatale (TIN) n’est pas seulement la survie de l’enfant, mais aussi la qualité de sa vie » et alors, « la suspension des traitements vitaux dans ce groupe est acceptable si les médecins et les parents sont convaincus que cela est fait dans le meilleur intérêt de l’enfant lui-même ». Pour le troisième groupe, on dit : « Toutes les mesures doivent être prises pour soulager la douleur, mais quand les parents et les médecins sont convaincus qu’il y a un pronostic extrêmement négatif, ils peuvent être d’accord sur le fait que la mort est plus humaine que la continuation de la vie ».

Le Protocole accorde une grande place à la « Procédure » à suivre, en dressant la liste tout d’abord des « Conditions requises » qui doivent être satisfaites (le diagnostic et le pronostic doivent être certains ; on doit être en présence de souffrances insupportables ; le diagnostic et le pronostic et la souffrance doivent être confirmés par au moins un médecin indépendant ; les deux parents doivent donner leur accord après avoir été bien informés ; la procédure doit être exécutée selon les standards acceptés par la profession médicale), et donc, le « Considérations » qui doivent être faites pour supporter la décision (Qualité extrêmement basse de la vie, handicap motrice, souffrance, gêne, mauvais pronostic et manque d’espérance ; prévision de l’absence d’autosuffisance ; prévision d’incapacité de communiquer ; prévision de dépendance hospitalière ; prévision d’une longue vie, en soulignant combien « le poids d’autres considérations est plus grand quand on prévoit pour le malade une longue vie » : cela équivaut à dire que la possibilité de vivre longuement augmente la probabilité que l’on opte pour le choix de l’euthanasie. Puis on énumère les « Informations » qui doivent être fournies pour « appuyer et soutenir et éclairer la décision », et elles concernent le diagnostic et le pronostic, comment on en est arrivé à la décision sur l’euthanasie, comment s’est faite la consultation, comme l’acte de l’euthanasie a été  réalisé, et enfin, ce qui doit être fait après le décès, et comment les parents sont suivis et aidés.

Quand on arrive à la fin du Protocole, on se rend compte que la vraie fin est « Prévenir les interrogations de la police » : on écrit que « une fois que la décision a été prise et que l’enfant est mort, un organisme légal doit dire si la décision prise était justifiée, et si les procédures ont été exécutées correctement ».

L’épine bifide (spina bifida)

A plusieurs reprises, parmi les maladies qui sont l’objet de l’attention du Protocole de Groningen, on citer l’épine bifide. Elle appartient au groupes de malformations, qui comprend des défauts de fermeture du tube neural (source : Ministère de la Santé d’Italie). Parmi eux, la forma forme la plus fréquente est le myéloméningocèle, qui se caractérise par une hernie de tissu nerveux malformée dans la poche méningée et du tissu nerveux dysplasique  par une ouverture des arcs postérieurs des vertèbres et des tissus situés au-dessus. Le plus souvent, la moelle se termine dans le sac méningé au lieu de descendre dans le canal rachidien et se terminer par la queue de cheval.


Il est prouvé désormais que l’étiologie de cette malformation est multifactorielle, et qu’elle met en cause des facteurs tenant au, milieu, et une prédisposition génétique. Parmi les causes dépendant du milieu, il semble que le manque relatif d’acide folique chez la mère dans la période qui précède immédiatement la conception et durant le premier trimestre, soit un des facteurs à risque les plus importants. Pour ce qui concerne les facteurs génétiques, on a fait des études importantes sur les familles, à partir desquelles semble qu’il y ait un défaut chez les personnes sensibles au cycle métabolique de l’acide folique. Le Miéloméningocèle représente une des plus grandes causes de handicap chez l’enfant. Méningocèle et Miéloméningocèle représentent plus de la moitié de toutes les malformations du système nerveux, avec une incident comprise entre 0.6-2.5 pour 1.000 naissances.

Le cadre clinique se présente par la paraparèse ou paraplégie, avec déformations des membres inférieurs, des anomalies différentes pesant sur la colonne vertébrale, un déficit fonctionnel de la musculature du plancher pelvien, de la vessie et du rectum, avec comme conséquence une rétention ou une incontinence fécale et urinaire. En outre, pesant sur le système nerveux central, on trouve, dans la presque totalité des cas, un hydrocéphale secondaire, la malformation de Chiari et des anomalies structurelles de l’encéphale et de la moelle épinière, alors que le quotient intellectif et les fonctions supérieures sont normales, ou souvent supérieures à la normale. Ces dernières années, l’amélioration des techniques chirurgicales, la possibilité d’un diagnostic précoce, et l’amélioration de l’assistance néonatale, ont réduit le risque de mortalité de 70% pendant les années 1950, à 5% actuellement. Le Miéloméningocèle représente aujourd’hui encore une des malformations congénitales les plus complexes, et, pour cette raison, l’approche de la maladie doit être multidisciplinaire, en impliquant plusieurs spécialistes, liés par une rapport étroit de collaboration. Il est important de souligner que ce travail en équipe a permis une nette réduction de la mortalité, la conservations des fonctions cérébrales supérieurs chez plus de 80% des enfants, et une possibilité de marcher satisfaisante dans 85% des cas.

Sur le quotidien italien « Il Foglio » du 12 janvier 2008, Giulio Meotti a interrogé le psychologue belge Pierre Mertens, président de la Fédération Internationale Epine Bifide et Hydrocéphale », l’Association qui s’occupe des principales victimes du diagnostic fœtal. Le travail de Mertens découle de son histoire personnelle : « I ne vivra pas. Vous feriez mieux de penser à un autre enfant ». C’est la sentence de mort que les médecins communiquèrent à Pierre et Mol Mertens à la naissance de leur première fille. Liesje est venue au monde avec la colonne vertébrale « ouverte », pour utiliser le langage médical de l’épine bifide. Liesje a vécu onze ans. En Belgique, on pratique l’avortement pour 95% des enfants atteints d’épine bifide, en Angleterre sur 98%, et en Hollande, cette maladie est un critère pour l’euthanasie infantile.

« La prétendue ‘qualité de vie’ du  nouveau-né handicapé è déclare le professeur Mertens au quotidien Il Foglio, est le premier argument en faveur de l’avortement. Ces dernières décennies, le traitement de l’épine bifide a fait de grands progrès : les malades étudient, travaillent, ont des enfants, ils deviennent âgés ». En 2000 Mertens a réuni des malades atteints d’épine bifide. Parmi ces 270 personnes, il y avait des savants et un ancien Ministre, mais aussi les cas que l’on appelle ‘graves’. Ils ont rédigé une résolution forte qui déclare que le handicap avec lequel ils avaient vécu pendant cinquante ans et plus, n’était pas un motif valable pour justifier l’avortement. Pour moi, la fin d’une vie est le symptôme d’un monde qui se donne l’illusion de tout contrôler, y compris la naissance et la mort ». Il y a beaucoup de gens dans le monde qui « croient qu’ils contrôlent tout. Comme le bio-éthicien de Princeton Peter Singer, qui propose de laisser mourir les enfants nés hémophiles, ou Down, ou avec l’épine bifide : « Quand on fait mourir un enfant handicapé pour obtenir la naissance d’un autre enfant ayant de meilleures possibilités d’une vie heureuse, a écrit Singer, le total du bonheur sera plus grand si l’enfant handicapé est tué » ; de même Bob Edwards, « père scientifique » de la première fille née en éprouvette (Louise Brown) qui a déclaré : « Ce sera bientôt une faute pour les parents d’avoir un enfant qui porte le fardeau pesant d’une maladie génétique » ; de même un illustre clinicien (ndlr : médecin qui étudie les maladies par l’observations directe des malades) italien  qui a écrit récemment que la médecine avait le droit de sélectionner les enfants non encore nés présentant des malformations, et qui sont « destinés à ne pas survivre ».
Ce qui se passe en Belgique, en Suisse, en France en Grande Bretagne, en Italie

En Belgique, où est admis le suicide assisté, selon des données publiées en 2007, le nombre de morts de nouveau-nés et d’enfants dans leur première année de vie, sont précédés par une « décision de fin de vie » ; elle comprend l’administration de médicaments mortels (dans 17 des cas étudiés), ou l’abstention de toute forme de traitement (86 cas), abstention qui est justifiée par plus de 50% des médecins, par la volonté précise d’anticiper la mort de l’enfant. 79% des médecins interrogés considèrent que l’anticipation de la mort pour éviter des souffrances inutiles est un « devoir professionnel », 58% souhaitent une législation sur l’euthanasie, la plus grande partie est favorable à l’administration de médicaments mortels dans des cas où il a l’absence d’espérances réelles de vie, ou la prévision d’une faible « qualité future de vie ».

Une révision des choix effectués dans un service de Thérapie Intensive en Suisse (là aussi le suicide assisté est admis) a montré comment, dans ce Service, la mort était précédée par une « décision médicale élaborée bien documentée » (paroles qui rappellent le protocole hollandais), obtenue avec l’implication des parents.


En Grande Bretagne, le « Sunday Times » du 5 novembre 2006 a publié la nouvelle selon laquelle le « Royal College of Obstetricians and Gynaecologists » avait demandé au « Nuffield Council of Bioethics » de pouvoir supprimer les nouveau-nés handicapés. Quelques jours plus tard, le « Nuffield Council of Bioethics » publia un rapport dans lequel il suggéra aux médecins de ne pas réanimer les nouveau-nés nés avant 22 semaines d’âge de grossesse, de ne pas donner des soins intensifs à ceux qui sont nés entre 22 et 23 semaines (à moins que les parents ne le demandent et que les médecins soient d’accord), de pratiquer les soins intensifs à ceux de 24 et 25 semaines, à moins que les parents et les médecins soient d’accord sur le fait qu’il n’y a pas d’espérances de survie ; mais il est obligatoire de pratiquer les soins intensifs aux nouveau-nés nés après la 25° semaine de grossesse. Dans un article publié en 2006, ce même Institut souligne l’importance que les décisions dans les services de Thérapies Intensives soient prise avec transparence, en souhaitant la publication de Lignes directrices. De son côté l’Eglise anglicane a déclaré l’an dernier que le droit à la vie pour un nouveau-né prématuré ayant des malformations très graves, pouvait être surmonté par la compassion : « Dans certains cas, il peut être juste d’éviter, ou de suspendre le traitement clinique, en sachant que ce choix peut conduire, peut-être, ou probablement, ou même certainement à la mort » écrit l’évêque Tom Butler, qui dirige à Londres l’importante cathédrale de Southwark. La lettre, publiés par l’Observer, continuait en ces termes : « Il peut y avoir des cas où, pour un chrétien, la compassion peut prévaloir sur la règle que la vie doit être inévitablement préservée… Les soins disproportionnés au nom du prolongement de la vie en sont un exemple ». La lettre donnait aussi des arguments économiques : « Le principe de justice implique le coût des soins, et les coûts de long terme pour la santé et l’instruction publique doivent être jugés en termes d’opportunité, pour le service sanitaire, de se servir des ressources pour sauver d’autres vie ».

En France, un récent sondage a noté que pour les nouveau-nés français, on ne souhaitait pas avoir de lignes directrices ou des normes légales, considérant qu’il était plus opportun de permettre que les choix soient faits cas par cas, avec la conviction que les décisions de fin de vie rentrent dans « les responsabilités professionnelles » auxquelles doit répondre le médecin, sans ces pressions qui pourraient dériver d’une loi rigide. Plusieurs Néonatologues (comme E.Gisquet, Agir en situation de choix incertain; les décisions d’arrêt de vie en réanimation néonatale. Santé publique 2005, volume 17, n°1: 25-34), pensent qu’ils ont un rôle de « tuteurs » de la société : ils doivent alors « juger et décider quels sont les enfants qu’il est juste de restituer » à la société même, et appliquer ces procédures qui permettent de remplir cette « responsabilité ». Ils affirment qu’il est « beaucoup plus risqué pour une famille de vivre avec un enfant gravement handicapé, que… »Il semble que l’on préfère la mort à un handicap profond.
En Italie, le Comité National pour la Bioéthique, dans la motion sur l’aide aux nouveau-nés et aux enfants atteints de pathologies et de handicaps d’une très grande gravité, et sur l’euthanasie pédiatrique, motion qui a été votée en séance plénière le 28 janvier 2005, s’est prononcé en ces termes : « Le CNB considère que, en dehors des cas de renoncement à l’acharnement thérapeutique, toute intervention à caractère intentionnellement euthanasique vis-à-vis d’enfants mineurs, n’est licité ni d’un point de vue bioéthique, ni d’un point de vue juridique. L’euthanasie pratiquée sur des enfants nés avec un handicap, même s’ils sont particulièrement importants mérite en particulier une condamnation ferme, étant donné que la compromission de la prétendue qualité de la vie n’en justifie la suppression en aucun cas, ni d’un point de vue éthique ni d’un point de vue juridique… Le CNB, après avoir rappelé ses propres documents, les conclusions et les argumentations portant sur la condamnation des pratiques de l’euthanasie, souligne avant tout que, dans le cas d’euthanasie pédiatrique , les nouveau-nés et les enfants ne peuvent évidement pas apporter un accord valable : ils doivent donc être objet de protections très particulières et très fermes ; ils doivent être défendus, comme étant des sujets faibles, conte toutes les prévarications violentes et indues qui peuvent s’exercer à leur égard, et qui menacent leur droit à la vie et à la santé, même si elles sont souvent difficilement perceptibles en raison du contexte dramatique de leur pathologie… ».

La « qualité de la vie »

D’après le Docteur Madame Laura Guerrini, un point fondamental c’est de comprendre ce que veut dire l’expression « qualité de la vie », qui apparaît dans de nombreux documents qui concernent ces questions : « Nous espérons tous, dit-elle, que notre vie ait une bonne qualité, et donc, nous aussi, néonatologues , nous travaillons avec toute notre humanité et notre professionnalité , dans l’espérance d’aider nos nouveau-nés à vivre ‘bien’. Les problèmes naissent quand on veut donner une ‘mesure’ de cette qualité, en en arrivant aussi à proposer de véritables formules mathématiques, parce que, à partit d’elles, se dégage comment l’élément dominant est l’estimations des coûts et de la récupération de la capacité productive ; en quelque sorte donc, la mentalité s’insinue qu’une personne n’a pas de valeur par elle-même, mais par les ‘calculs’ que d’autres font sur elle, calculs qui réduisent l’homme à une fonction sociale en lui niant la dignité de personne. Cela ouvre, c’est clair, le champ aux interprétations les plus variées, qui vont de l’interprétation de science fiction (alors peut-être, mais aujourd’hui plus réelle) présentée par Dick dans son récit ‘Le pré-personnes’, où la dignité de personnes revient à ces enfants pour lesquels les parents ont payé un « permis de désidérabilité’ (révocable, par ailleurs à tout moment), sans lequel on est destiné à la ‘Clinique des avortements’, où l’on est ‘mis à dormir’ ; ou à l’interprétation actuelle de P. Singer, qui soutient que auto-conscience  et désir sont les éléments fondamentaux pour pouvoir dire qu’un individu est aussi une ‘personne’, d’où il découle, comme l’affirme Singer lui-même que ‘les fœtus, les handicapés, les nouveau-nés,, les personnes âgées, qui n’ont aucune conscience réelle, ne sont pas des personnes’. Certains êtres appartenant à une espèce différente de la nôtre sont des personnes, certains êtres humains ne le sont pas. Il est alors plus grave de tuer un chimpanzé, plutôt qu’un être humain gravement handicapé’. Ce n’est pas par hasard que le même auteur ait demandé ‘une période de vingt-huit jours après la naissance, avant qu’un enfant puisse être accepté avec les mêmes droits que les autres’ ».

Qu’est-ce qui confère à une personne le droit de juger de la qualité de la vie d’une autre ? Peut-être le fait d’être médecin, et, comme tel, d’être un expert ? Est-il vraiment possible d’exprimer un jugement sur la qualité de la vue d’une personne sur la base du seul diagnostic ? Qui est en mesure de décider ? Le Docteur Madame Guerrini répond en ces termes : « Il n’y a aucun doute, nous devons conserver l’objectif qui consiste à aider nos malades à vivre du mieux qu’il est possible, sans oublier toutefois que cela suppose l’existence dans une vie qu’il faudra rechercher par des soins proportionnés et appropriés, avec la conviction qu’il y a de toute façon un droit pour tous, sans discrimination et sans abandons. Et non seulement, le nouveau-né doit être inséré dans le contexte familial dont il fait partie, et nous devrons alors nous y engager, pour que notre tâche ne se limite pas au domaine des Thérapies Intensives, mais puisse continuer, grâce à un réseau sur le territoire, même après leur sortie. Je crois que faire tout ce qui est possible pour que les familles ne se sentent pas seules, abandonnées à leur destin, fait partie intégrante de la qualité de la vie de nos nouveau-nés, et qu’elles puissent ainsi ressentir une ‘solidarité sociale’ qui enlèvera des nuages dans ce problème qu’elles se posent ‘après nous », qui les angoisse beaucoup ».

Dans les Thérapies Intensives Néonatales, le rôle des parents revêt une importance fondamentale. Quand on doit leur donner un diagnostic, « Pour les parents déclare le Docteur Guerrini, il s’agit du réveil brusque et douloureux d’un rêve. Il n’y a plus l’enfant ‘rêvé’ ; il ya l’enfant avec ses problèmes réels. Les parents doivent abandonner le rêve, et regarder en face la réalité ; ils doivent donner tout leur amour à un enfant qui, avec son handicap, semble avoir déçu leurs projets et leurs désirs. Après avoir surmonté le désarroi initial, les parents demandent simplement de pouvoir assurer leur rôle de parents, rester aux côtés de leur propre enfant, le caresser, lui parler, et, si possible, le soigner autant que leurs possibilités le leur permettent ». De même, ils ont la même importance, ces soins palliatifs qui aident à faire face à des situations dramatiques. Il est fondamental de redécouvrir le but de ma médecine, qui ne peut décider quelles sont les vies dignes d’être vécues. « Le médecin, poursuit le docteur Guerrini, s’offre au malade avec une disposition d’esprit qui lui impose de donner à ce pauvre malheureux qui n’est pas en mesure de guérir, un maximum de possibilités de vie, ce qui veut dire continuer à honorer l’homme qui est en lui. Mais cela n’est possible que si nous sommes capables de regarder nos malades avec des yeux qui conservent une approche intégrale, qui est telle qu’elle respecte toutes les dimensions de l’homme (physique, spirituelle, psychique), parce que c’est seulement de cette manière que nous pouvons déplacer le barycentre, le centre de gravité, de ce qui est apparent à ce qui est, et reconnaître la valeur incommensurable de l’homme, en faisant abstraction des fonctions qu’il est en mesure d’exercer ».

L’enjeu

Au mois de décembre 2006, l’Archevêque de Bologne, le Cardinal Carlo Caffara, a fait un discours à un Congrès organisé par le Département de la Santé de la Femme, de l’Enfant et de l’Adolescent de la Maison Hospitalière et Universitaire de Bologne ; il a notamment déclaré : « La justification de l’euthanasie néonatale et/ou de la réanimation sélective, est la prévision d’une vie humaine gravement handicapée biologiquement, et donc de grande et grave souffrance. Evidemment, puisqu’il s’agit de personnes humaines absolument incapables d’élaborer une forme quelconque de vie bonne, sur la base de laquelle déduire un jugement de ‘bon sens’ ou de ‘non sens’ de leur propre vie, un autre se charge de ce jugement sur la base de l’hypothèse que le nouveau-né – s’il était en mesure de penser – serait d’accord. On décide d’interrompre la vie d’un autre, en présumant que, lui même, dans le futur, partagerait la conception de sa propre vie bonne, conception qui  est celle de celui qui met fin à la vie de l’autre ». Pour le Cardinal, légitimer cette justification, et donc légitimer la réanimation sélective, veut dire infliger  un grave ‘vulnus’ aux concepts d’autonomie et d’égalité. « L’autonomie veut dire que chacun a le droit de vivre selon sa propre conception de ce qu’est une vie bonne. Le ‘bon sens’ ou le ‘non sens’ de la vie de chacun ne peut-être décidé par un étranger selon ses propres paramètres ou standards de bonheur ou de malheur. L’autonomie veut dire en premier lieu impossibilité de disposer [de la vie] de chacun vis-à vis de chacun, et donc impossibilité d’imposer son propre jugement – selon des critères de ‘sens’ ou de ‘non sens’ – à un autre, à propos de sa propre vie ».

Considérant l’enjeu lui-même d’un autre point de vue, l’Archevêque de Bologne rappela la réflexion sur le fait – comme le soutient H. Zrendt – que « la naissance d’un enfant ne représente pas simplement une autre histoire de vie, mais une nouvelle histoire de vie. Pour que cela puisse en être ainsi, il faut que le sujet puisse être défendu, dès son début naturel, de toute intervention qui en prédétermine son histoire à venir. Un destin indisponible de nature qui précèderait, pour ainsi dire, notre passé biographique lui-même, semble être un élément essentiel à la conscience de notre liberté (J. Habermas, Il futuro della natura umana. I rischi di una genetica naturale, Biblioteca Einaudi, Torino 2002, pag. 61). La légitimation de l’euthanasie néonatale a l’objectif significatif de conférer à certains un ‘jus necis et vitae’ sur d’autres, sur la base de leur jugement moral à propos du destin naturel d’une naissance ».La blessure contre l’égalité, pour le Cardinal Caffara, n’a pas besoin de démonstration, étant donné que « plusieurs personnes ont le droit de prononcer une sentence de mort sur la base de leur propre conception de vie, judicieuse ou non judicieuse. Une personne est jugée digne ou non d’être conservée en vie, sur la base de critères établis par d’autres, et sur lesquelles elle peut pas se prononcer elle-même ».

Dans ses considérations finales, l’Archevêque de Bologne a parlé de tout ce qu’écrivait en 2002 Michael Gross, qui demandait un consensus général pour l’infanticide du nouveau-né selon l’avis du parent sur l’intérêt du nouveau-né, défini de manière ample, pour considérer le dommage physique et le dommage social, psychologique et financier pour des tiers [cit. da Zenit Agenzia di notizie. Il mondo visto da Roma; http://www.zenit.org.italian; data pubblicazione: 2006-11-10]. Le droit de vivre, doit ainsi être mesuré avec l’intérêt de tierces personnes, et l’on suppose que la balance puisse pencher an faveur de l’intérêt des tiers. « Cette position, déclare le Cardinal Caffara, est le signe  sans équivoque de l’utilitarisme dans la doctrine et dans la réglementation de vie humaine associée. D’après cette vision, le bien commun, c’est-à-dire le bien de la vie associée, doit être pensé comme une somme des biens individuels. Je peux éponger le terme d’une somme et ne pas changer le résultat, pourvu qu’elle augmente proportionnellement les autres. Hors métaphore : l’intérêt de l’un peut être diminué ou annuler pourvu que demeure ou croisse l’intérêt d’un nombre plus grande de personnes. Quelle est l’erreur qui se trouve au cœur de cette vision ? Réduire l’homme à une fonction sociale, c’est-à-dire nier son caractère et sa dignité de personne. Je m’explique en recourant une fois encore à une métaphore arithmétique. Dans la multiplication, si je réduis à zéro un facteur, le résultat est égal à zéro, même si j’augmente à l’infini les autres facteurs. La personne, chaque personne est unique et pas interchangeable. La nier, même si c’est une seule fois, c’est léser gravement le bien commun de la société humaine en tant que telle. Chacun protège la dignité personnelle de chacun, contrairement à ce que pensait Caïn. Si l’on n’enracine pas le profil moral et légal de vie associée dans lune ontologie de la personne que la raison est en mesure de découvrir, l’échelle des valeurs que l’on prétend instituer, sera toujours renouvelée par ceux qui exercent le pouvoir : un pouvoir placé plus haut sera placé plus bas, et vice versa. C’était déjà la leçon de Socrate dans le Gorgia de Platon. La contre-épreuve c’est que, au fond de l’échelle, finissent toujours les droits des plus faibles. On condamne à mort un nouveau-né.

Entretien avec le Professeur Carlo Valerio Bellini


Le Professeur Carlo Valerio Bellini est le Responsable du Service de Thérapie Intensive Néonatale de la Polyclinique »Le Scotte » de Sienne, et membre de l’Académie Pontificale « Pro Vita »

Un nouvel ADN, et donc une nouvelle vie, se forme si un spermatozoïde et une ovule se rencontrent. De ce ‘grumeau de cellule’, de ce ‘produit de la conception’, pour certain on peut faire ce que l’on veut. Même l’usage du langage aide à traiter le futur être à naître, le nouveau-né, et puis ensuite l’enfant, comme un ‘objet’ et non pas comme une personne ?

Je suis convaincu que nous devrions bannir l’usage de la parole “foetus” de notre langage commun. Parce que c’est une parole qui, depuis un siècle seulement, est utilisée pour définir l’enfant non encore né. Les romains disaient « fetus » pour les fruits, pour la progéniture, pour les descendants, et non pas pour celui qui n’était pas encore né qui était seulement un « puer ». Fœtus est aussi une parole intentionnellement neutre, sans masculin et sans féminin : c’es-à-dire sans la caractéristique sexuelle, qui est le trait fondamental de notre organisme : pourquoi ? Peut-être pour donner au fœtus un sens plus général comme quelque chose qui serait quelque chose d’autre que nous. L’assonance avec des paroles peu heureuses comme « défaut », ou « puanteur » donne de plus au terme une résonnance de tristesse, de misère, de désolation ; et cela n’aide pas à comprendre que, dans l’utérus, il y a un enfant qui suce son pouce, qui sent la douleur, qui se rappelle. Tout ce que chaque femme, en revanche, aurait à gagner par la connaissance de cette humanité, soit parle progrès scientifique qui en découle, soit par la capacité de compagnie qu’elle retirerait de la rencontre prénatale avec ce nouveau membre de la famille.

Est-il correct d’affirmer que le diagnostic prénatal se transforme en une pratique eugénique, en instrument pour éliminer les enfants malades, imparfaits ? Existe-t-il des données, à votre connaissance, au plan européen ou international, qui puissent confirme cette affirmation ?


Cette approche provocatrice est l’oeuvre du président très laïc du Comité Consultatif de Bioéthique de la République Française. Il faut distinguer entre diagnostic prénatal « non génétique » et « génétique » : le premier, habituellement recherche les maladies fœtales soignables ; un exemple pour le deuxième, est la recherche des anomalies chromosomiques, comme le syndrome Down, et d’autres pour lesquelles il n’existe pas de thérapie prénatale. Le diagnostic génétique prénatal est réalisé avec des moyens directs (amniocentèse ou villocentèse), ou avec des moyens indirects (mesure de la nuque fœtale ou analyse du sang de la maman). En France et en Italien nous assistons à une augmentation continue du taux des amniocentèses : en France, on est préoccupé, par ce qu’on en est arrivé à 15% des femmes). Dans certaines régions d’Italie, ce taux est supérieur. Une étude récente faite par des bioéthiciens laïcs anglais, conclut en majorité pour le caractère non éthique de la procédure de sélection (« screening ») de la masse prénatale pour le syndrome de Down ; mais le diagnostic prénatal indirect s’étend à une majorité de la population. Le problème n’est pas l’eugénisme, mais c’est l’usage inquiétant de la procédure de sélection du diagnostic génétique prénatal, comme si l’on voulait attribuer à tous les futurs enfants à naître un « ticket » de conformité.

Pratiques d’euthanasie active et passive néonatales. Vie « juste », vie « non juste ». « Qualité de la vie. La souffrance, la douleur. Du point de vue médicale t scientifique, comment doit-on aborder ces problèmes?


L’euthanasie est la pointe de l’iceberg ; mais le problème, c’est que, dans la population, est en train de passer le concept que la vie doit avoir certaines qualités pour mériter d’être vécue. Cela naît d’une vision étroite de sa propre vie, dictée, je crois, par une solitude personnelle. Et, à la base de la demande d’introduire l’euthanasie dans la législation, il n’y a rien de romantique (« la mort douce »), mais précisément une grande peur de ne pas être acceptés, d’être seuls… et, face à l’abandon possible qui nous attend si nous devenons non autosuffisants, préparer pour soi et pour les autres l’unique sortie que nous savons concevoir, si nous n’avons pas une bonne espérance liée aux personnes, aux expériences, à la certitude d’un dieu Bon qui nous aime même quand nous ne valons plus, quand nous produisons plus. La science ne peut appuyer ces raccourcis, qui, en plus de tout, bloquent la recherche…, mais elle doit vaincre la dépression, dans le domaine clinique, et la solitude dans le domaine social.

Quelle est la définition correcte d’euthanasie néonatale?

C’est un acte qui, en l’absence souvent de certitudes, suppose que la mort est préférable à une vie handicapée. Je dis « suppose », parce que différentes études montrent que le niveau de satisfaction pour la vie ne change pas, par exemple, chez les enfants atteints d’épine bifide, ou qui sont nés extrêmement prématurés, par rapport à la population générale. Attention à ne pas concentrer toutes les attentions sur l’euthanasie active, étant donné que même pour l’euthanasie passive (la suspension des soins non en prévention de mort, mais de handicaps) le jugement moral est identique.

Certains affirment que l’un des effets de ce qu’on appelle la modernité, semble toucher la conception même d’être humain. La naissance d’une enfant semble avoir perdu, dans les sociétés avancées, sa fonction de garantir la continuité du groupe humain dans la dimension temporelle. Etes-vous d’accord ?


Dans le coeur des Mamans, il y a encore tout entière la con science de cette fonction. Mais il flotte dans l’air une imposition sociale  selon laquelle l’enfant doit être vécu comme un « droit », comme un « produit ». Et les femmes qui, dans leur cœur, vivraient non pas une mais plusieurs grossesses, très tôt quant à l’âge, en jouissant de la présence de l’enfant avant même qu’il naisse, en l’aimant même s’il est malade, sont contraintes par une pression sociale à avoir un seul enfant, à un âge avancé, en l’acceptant seulement s’il est « parfait ». Il s’agit de ramener à la lumière ce cœur étouffé par les moyens d’information et par la convention
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