Sud-Ouest : 24/07/2024
Fin de vie : a La Rochelle, la suspension d’une
sedation profonde provoque le désarroi de la
famille

Les médecins avaient annoncé a Betty Maingueneau le début de sa sédation profonde et continue le
15 juillet. Suite a une révision du diagnostic, la Rochelaise atteinte d’un cancer incurable et sa
famille décrivent une situation d’attente « atroce »

Alitée et sous perfusion, Betty Maingueneau, 63 ans, se veut digne devant ses enfants et son mari
mais ne cache pas son épuisement. « J’ai demandé au médecin de me donner la mort », raconte
cette ancienne préparatrice en pharmacie d’une voix vibrante. A son chevet, sa fille Alicia, 29 ans,
chevelure blonde relevée en chignon, pose un regard doux sur sa mere. Elle la reprend : « c’est bien
la sédation profonde et continue qu’elle demande. »

Betty est arrivée au centre de soins de suite du Chateau de Marlonges, & Chambon, le 9 juillet, apres
deux semaines passées a 1’hopital de La Rochelle. Elle souffre d’un cancer de la peau, de
métastases au cerveau et au poumon et de tumeurs au pied et a la jambe. Lucide, elle ne semble pas
angoissée par le fait de mourir, au contraire. « J’avais fait mes adieux. J’étais contente ! », assure-t-
elle. Le

15 juillet, le médecin lui aurait annoncé le début de sa sédation profonde et continue pour le
lendemain. Le jour J, il serait revenu sur sa décision suite a la procédure collégiale réglementaire.

« Ils nous ont dit que I’équipe ne se sentait pas préte », souffle sa fille.

Une loi aux contours flous

La sédation profonde et continue consiste a stopper les traitements et endormir le patient tout en
soulageant ses douleurs jusqu’au déces. C’est une action qui est aujourd’hui encadrée par la loi



Claeys-Leonetti de 2016. 11 s’agit « d’éviter toute souffrance et de ne pas subir d’obstination
déraisonnable ». Le patient majeur peut en faire la demande dans certains cas, s’il souffre d’une
maladie incurable et si son pronostic vital a court terme est engagé.

« Le “’court terme’’ ¢a peut étre trois jours comme plusieurs semaines en fonction du médecin,
souligne Alicia. Quand le médecin nous a regus pour nous dire qu’il revenait sur sa décision, il
nous a dit qu’il n’avait pas de boule de cristal. » Selon sa famille, 1’état de Betty le lendemain de
I’annonce de sa sédation aurait éveillé les doutes du médecin. « Elle semblait aller mieux, elle
parlait mieux », explique son fils, Benjamin, 30 ans. Cing jours plus tard, le médecin aurait méme
suggéré a Betty qu’elle pourrait assister au mariage de son fils prévu le mois prochain en
visioconférence. « Imaginez que je fasse une hémorragie a distance. Quel beau souvenir ¢a fera
pour un mariage, s’agace la patiente. J’ai une maladie incurable. Je ne vais pas vivre encore
longtemps. »

Depuis qu’elle a appris la suspension de sa sédation profonde, Betty a cessé de s’hydrater et de
s’alimenter. « Elle veut accélérer le processus », explique Benjamin, qui est rentré du Canada pour
accompagner sa mere dans sa fin de vie. Selon ses enfants, la déshydratation lui provoque des
hallucinations et des pertes de mémoire. Face au lit, un tableau blanc avec un rappel inscrit au
feutre : « 16 aolt, mariage de Ben et Lisset ». Un pense-béte alors qu’elle s’en veut encore d’avoir
oublié I’événement. « Pour une maman, oublier le mariage de son enfant, c’est la pire des

choses ! », s’alarme la sexagénaire.

« De la colére »

Autour du lit de leur mere, les enfants de Betty paraissent résignés a 1’idée du déces de leur mere.

« On a toujours parlé de la mort dans la famille, ¢a n’a jamais été un tabou, se rappelle Benjamin.
Elle nous a toujours dit qu’elle ne voulait pas finir comme un légume. » Depuis son arrivée au
Chateau de Marlonges, Betty a rédigé ses directives anticipées. Elle y exprime son souhait de

« refuser tout traitement, y compris pour les affections intercurrentes » et « dans I’hypothése ou cela
deviendrait légalement possible, demander a bénéficier d’une aide a mourir ».

Pour I’instant aucune date n’a été donnée pour reporter la sédation profonde et continue. « On se
sent baladés », soupire Alicia Maingueneau. « En ce moment ¢a n’est plus du chagrin que 1’on a,
c’est de la colere », abonde Jean-Michel Maingueneau. Décrivant une situation « atroce », la famille
Maingueneau veut souligner « la nécessité pour la France de se doter de lois en conséquence. »

« J’aimerais que 1’on puisse respecter la volonté de cette femme »

Contactés, le médecin et le centre de soins de suite du Chateau de Marlonges ont souhaité répondre
via la direction des hdpitaux de La Rochelle-Ré-Aunis par mail : « I’ensemble des professionnels de
santé s’occupant de Madame Maingueneau est mobilisé pour lui apporter des soins de confort
adaptés a son état de santé et en accord avec les dispositifs prévus par la loi Claeys-Léonetti.
Plusieurs réunions collégiales ont ét¢ organisées pour évaluer les traitements et prises en charge a
mettre en place. Cette évaluation se poursuivra régulierement pour s’adapter aux besoins de la
patiente et a I’évolution de son état de santé. Le service a conscience des moments particuli¢rement
difficiles vécus par la patiente et ses proches. Il souhaite apporter son soutien, son expérience et sa
bienveillance. »

Benjamin Maingueneau s’est entretenu par téléphone avec Olivier Falorni, rapporteur du projet de
loi sur la fin de vie lors de la précédente 1égislature. « C’est une situation trés douloureuse »,
estime le député réélu en Charente-Maritime. « Sans porter d’avis sur la décision médicale, nous
constatons qu’il y a finalement trés peu de sédations profondes et continues appliquées. J’aimerais
que I’on puisse respecter la volonté de cette femme. » Le député a déposé le 19 juillet une nouvelle
proposition de loi — la premicre de la nouvelle Assemblée nationale — sur la fin de vie.
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