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Revue de Presse N° 1 autour de la loi Leonetti (Janvier 2009)

" R.C. Baud a proposé qu' Albatros ne demeure pas al'écart du débat de plus en plus d'actualité nationale sur la
guestion de l'interruption anticipée de la vie de malades incurables.

Le groupe " Ethique et fin de vie" rassemble les documents de toute nature dont ses membres ont connaissance
pour suivre |'évolution des débats et mener sa propre réflexion.

Ce travail est effectué de la maniere la plus objective possible, donc n'écarte aucune prise de position, qu'elle
émane de "partisans’ ou d"adversaires" de la question en débat.

Mais bien entendu Albatros est affiliée ala SFAP, qui déclare notamment dans son " Plaidoyer des
professionnels de santé et de bénévoles d'accompagnement concernant le débat sur lafindelavie" (Voir le
site http://www.sfap.ord )

" Face aux propositions de légalisation de I'euthanasie, il nous parait indispensable de faire
entendre une parole claire et forte des professionnels de santé sur les questions d'obstination
déraisonnable et de suicide légalement assisté."

(...)

"Notre responsabilité de professionnels et de bénévoles d'accompagnement est de réagir,
en dehors de tout extrémisme et de tout dogmatisme, en nous appuyant sur notre pratique
et sur nos valeurs éthiques"

*

Voici les textes que le groupe a retenus pour cette premiére parution, parmi de nombreux autres relevés dans les
divers media. Evidemment, la publication le 04 décembre 2008 du rapport de lamission chargée d’ évaluer la
loi du 22 avril 2005 (loi dite Leonetti) a particulierement retenu I’ attention.


http://www.sfap.org

1 — «Le Tout Lyon»- article non signé - feuille du 18 au 24.10.2008 a publié sous le titre : « Soins palliatifs

- Marie de Hennezel - Accompagner les vivants jusqu’au bout » uncompte-rendu dela
conférence que Madame de Hennezel a donnée dans les locaux d' Albatros

«Arrétez de soigner, mais n’ acceptez pas la mort ». Ce paradoxe danstoute sa plendeur, ¢ est cedit la loi L éonetti
de2005: on aledroit d'arréer letraitement d'une personne en fin devie maisil es interdit de la laisser mourir.
Comment es-ce donc possible? Marie de Hennezd, dans une conférence de presse récente sur les soins palliatifs
dansleslocaux d' Albatros, tente derépondre. Elle nedit pasd’aider les «mourants» a mieux partir‘, mais propose
d’accompagner les «ivants» jusgu’au bout. C'est ce qu’dle appdle «le temps du mourir». Priorité : donner du
sensacetempsecar il es possbledelevivresanslégaliser I'euthanasie

Larecette existe-t-elle ?

Le probléme central viendrait d’une méconnaissance de la loi Leonetti, e donc de sa non-application. Les
personnes dites «en fin de vie» cher chent a se mettreen paix avec leur vie, dansun bilan anxieux de leur exisence.
Les accompagnants, professonnels comme «naturels» (famille, proches), ne sont pas formés a la «culture
palliative» (dixit Marie de Hennezd). L’acharnement a vouloir faire du technique rend impossble la qualité de
I’écoute. On veut a tout prix éviter la souffrance physique, que fait-on alors de la douleur psychique ? En fait, il
Sagirait d’accompagner les accompagnantsen lesinformant puisen lesformant dansles servicesde soins palliatifs.

Le projet 2008-2012 : le scénario complexe de la démarche palliative

L es professonnels et les proches des personnes en fin de vie doivent travailler de concert, dans une démarche de
«culture palliative », cequi rend laloi difficilement applicable : former professonndlement les proches qui ne sont
pourtant pas des soignants, et apprendreaux professonnes de la santé une autr e fagon de soulager, tout ced dans
un réssau commun et autour du patient. Comment Sy retrouver dans un tel scénario ol plus personne n'est
vraiment a sa place, doit en changer & sy adapter ? 11y aauss la question de la fameuse « per sonne de confiance »
guel’on confond souvent avec la « personnea prévenir ». Lapremierea &édésgnée par le patient afin deprendre
la dédson finale a sa place. Cependant, la dédson définitive revient au médecin pas encore vraiment
«culturelement palliatif », qui ne fait partie de I'entourage personnd du patient...On ne sort donc pas de
I'imbroglio. Solution préconisée par le projet : aider les aidants grace aux bénévoles, aux psychologues spécialisés
danscette culture palliative.

Et au final, le patient ?

On s retrouve dans une pyramide pour aider ceux qui aident et former ceux qui forment, tout ced dans le flou
technique & juridique. Mot d’ordre: «respecter la liberté du malade», liberté largement entravée par la
vulnérabilité & I'extréme dépendance du patient. Pourtant, on nous répéte que ¢’ e lui qui doit &reau centrede
cette démarche palliative; But : faire évoluer notre maniére d'appréhender la fin de vie sdon les progrés
sdentifiques actudstout en singpirant destraditionsancestrales qui aidaient jadisles per sonnesen fin devie, aing
gueleursprocheset mémelesprofessonnes Nes agirait-il pasencoreic d’un paradoxe ?

Nota : larticle comporte I'encart suivant : Marie de Hennezel, ancienne professeur d'anglais, est devenue
psychologue clinicienne aprés avoir éé formée au Québec, et en Angleterre. En 1987, Frangois Mitterand lui
demande d’intégrer la premiére équipe de soins palliatifs, celle du docteur Abiven. Puis Philippe Douste-Blazy
lui demande de rédiger un rapport sur la « France palliative » suite alaloi Leonetti du 22 avril 2005



2/ "La loi sur la fin de vie - demande de pédagogie». Un article de Marine Lamoureux a é&é
publié sous ce titre Laure dans « La Croix » feuille du 03.12.2008 :

"Dans les sondages les Francais se disent majoritairement favorables al 'euthanasie, pratique écartée par le
rapport Leonetti. Dans les faits, rares sont ceux qui défendent un droit a la mort.

"LaFranceaddaconnu detdsdilemmes Notamment, il y a bient6t trenteans, a propos dela peinede mort. Tout
justedu présdent dela République, Frangois Mitterrand tenait sa promesse d'abolir la peine capitale, alorsquela
population se montrait, avant le scrutin, majoritairement favorable a cette pratique dansles sondages (62 % contre
33 %, sdon l'ingitut BVA). Un décalage que I'on retrouve aujourd'hui dans le débat sur la fin devie: d'un coté
des enquées d'opinion montrent depuis plusieurs années une «grande tolérance» des Francais visavis de
I'euthanase, sdon I'expresson de Stéphane Rozés, directeur général de l'ingtitut CSA (87 % des sondés par la
Sofres en mars 2007 se disaient favorables «a la posshilité pour les personnes atteintes de maladies incurables de
demander I'euthanasie») ; de l'autre, la misson parlementaire présidée par le député Jean Leonetti (UMP, Alpes-
Maritimes) écarte sansambiguité, dansson rapport, I'ingtauration d'un droit a mourir .

«Nos &udes mesurent une attitude de départ, I'&at de I'opinion a un ingant T, fait observer Stéphane Rozés. Cda ne
veut pas dire que la quesion et close. Le débat citoyen peut faire bouger les lignes. » Pour le politologue "en
démocratie, I'opinion sondée doit se doubler d'une opinion éclairée” . Directeur de BVA Opinion, Gaél Siman note
de son cotéque«d I'on placait I'échantillon interrogé dans les conditions d'un travail parlementaire, on arriverait a des
résultats beaucoup plus équilibrés ».

«Que disent les gens en réalité? renchérit Emmanud Hirsch, qui dirige I'Egpace éhique de I'Assstance publique-
Hépitaux de Paris ). Qu'ils sont favorablesa ce qu'on ne souffre pasen fin devieet qu'ils sont pour unemort digne !»
Uneapproche précisgment défendue par laloi du 22avril refusant explicitement tout acharnement thérapeutique.

L edébat public sur la fin devie serait-il donc insuffisant en France ? A en croireles spédialistes, une choseest sire;
I'heure e maintenant a la pédagogie. Pour faire mieux connaitrela loi, maisauss aider la population a prendrela
meure desenjeux. Aux yeux de Jean L eonetti, il convient tout d'abord detirer leslegonsdu pas2 «En 2005, nous
avons sans doute péché par exces de confiance, observe-t-il. Nous pensons que I'application d'une loi votée a
I'unanimité ne poserait pas de probléme e que le corps médical adhérerait aux digpostions. » Pas de campagne
nationale d'envergure, notamment sur la ligne Azur (ligne d'écoute gratuite et anonyme pour renseigner le grand
public sur I'accompagnement delafin devie, le 08.11.02.03.00), pasd'information suffisante donnée aux hépitaux,
pas de véritable impulson gouvernementale...En outre, la loi sest heurtée aux réicences de certains médecins,
" La culture du dialogue, de la collégialité, du droit des malades' entre parfois en confrontation avec " I'autorité du
savoir', a congaté Jean L eonetti. Dans son rapport, il préconise «de mieux former les médecins a I'é&hique e aux
soinspalliatifs»

Toutefois, pour quele moddefrancaisde lafin devieentrerédlement danslesmeeur s, les médecins ne sont pasles
seuls concernés C'edt toute la société qu'il faut mobiliser, affirme Emmanud Hirsch. : « Occuper |'espace politique,
informer, mettre en avant tous ceux qui se dévouent auprées des malades & que I'on n'entend pas», explique le
philosophe, qui Sappréte a lancer uneinitiative inédite le 10 décembre, date du 60° anniver saire de la Déclaration
universdle des droits de I'homme. Ce jour-la, un manifeste sera lancé, sappuyant sur un collectif de ctoyens
(asxociations, médecins...)... rédlamera queI'on cesse deréduirela quetion dela fin deviea celledel'euthanase et
gue «'on mette tout en ceuvre pour amdiorer les conditions de la vie jusqu'a son terme, annonce Emmanue
Hirsch. Tout sejoue en amont: S les personnes malades ou handicapées sont ddai ssies, reéguées g la socéé neleur
accorde pas plus de place, alors certaines en viennent a conddérer |'euthanase comme la seule solution. C'est
pourquoi, avant d'évoquer un "droit a mourir", nous devons surtout refonder les valeurs d'une sociéé solidaire,
soucieuse des plus wvulnérables. » Une approche partagée par le P. Patrick Verieren, directeur du département
d'éhique biomédicale des facultés jésuites de Paris, qui note une «fascination pour la technologie» pouvant
conduire «a se désintéresser des gestes Smples, moins prestigieux, des soins courants dont ont besoin certains malades,
comme les personnes agées souffrant de poly pathologies». Lui auss milite pour une société «protégeant les plus
vulnérables», un accompagnement social, un soutien approprié en fin de vie Un dgte Internet ouvert a tous



(pludignelavie.com) sera également lance le 10 décembre sous I'impulson d'Emmanud Hirsch, avec I'ambition
d'é@realafoisun centrederessourceset un lieu detémoignageset de pétition.

1) Auteur du livre Apprendre a mourir, Grasset, 2008, 9 £€."

3 - Voici, parmi de trés nombreux autres, trois extraits de quelques points de vue

exprimeés lors des auditions par la mission Leonetti
(lire le texte intégral en partie Il du rapport d’information portant le n° 1287 sur le site http://www.assemblee]
nationale.fr/13/rap.info/i1287-t2.asp ) :

3/1 - audition de madame Laure Marmilloud, infirmiére dans une USP, le 04 juin 2008

(...)

" Sinterroger sur les bonnes pratiques en fin de vie souléve auss le probleme de la prise en charge de la
souffrance, laquelle n'es pas seulement une affaire de bonne gestion ou de bon dosage des antalgiques. 11 es
évident qu'il faut prendre en compte ladétressemorale, maisdelaapenser quelasouffrancedoit ére évitée atout
prix, il y aune déviance qui pose question, comme s, aprés un hopital sans douleur, nous voulions un hopital sans
souffrance. Faudrait-il donc que tout aillevite et bien & partir du moment ou il n'y aplusrien afaire? L e couplage
delamorphineet d'un anethésant atendance a devenir ordinaire, voire sysématique, pour quelemalade" parte
tranquille’ . Qui tranquillisons-nous ? Nous ne sommes pas a I'aise avec la fragilité, la faiblesse, la mort, peut-&re
encore moins aujourd'hui gu'hier, mais que faisons-nous collectivement, comment nous organisons-nous, que
demandons-nous aux professonnesde santé ? Faut-il que les mémes fassent le pari de soigner, de prendre soin et
tuent ?

" Cen'es pasunequegion technique |l sagit desavoir comment arracher alamort cequ'dlead humanisant.”
(...)

"Pour ce qui et du dédr de mort, trés souvent les personnes snignées disent qu'dles n'en peuvent plus et
demandent a ce que I'on fasse quelque chose : " Je voudrais dormir pour toujours, donnez-moi le bouillon de 11
heures faitesmoi lapiqlreet qu'on en parle plus»

Chacun, suivant son age, sa culture, a ses représentations et exprime son désir de mort. 11 e capital de pouvoir
I'entendre. L'écoute, ce n'est pas magique. Ce n'est pas parce que I'on va pouvoir entendre cette demande qu'ele
vasenvoler maisil sest passt quelque chose: on apu en parler, aborder la peur, le caractéreirreprésentabledela
mort dont la pensée nousaccompagnetouset, a certainesheures, obsede,

"Enfin, ces parfois a sedemander § la demande de mort ne vient pas secréement chercher la réponse négative
gue nous ne ferons pas de geste euthanasque. L'on ne peut tenir pour nulle cette peur d'ére euthanasié, surtout
chez les per sonnes agées, particulierement sensblesa ce quedisent les media et qui craignent de devenir un poids
e de ne plus rien valoir. La vie n'es pas une valeur marchande. Il es en revanche important d'assurer a ces
personnes gu'eéles pourront ére endormies, par exemplelorsgu'il y aun risque dedétresserespiratoire majeure.

" Quand je pense aux demandes d'euthanasie, ce ne sont pastant celles des parents qui me viennent a |'esprit que
cdles des familles, qui interviennent souvent lorsque le patient est en &at d'inconscience ou d'incommunicabilité
depuisun certain temps. Dans un monde ou tout va vite, la durée met a I'épreuve. Comment habiter ce temps qui
dure ? Certains|lui trouvent un sens, sorganisent, supportent, qguand d'autresont le ssntiment de subir, et peuvent
éredansunedemande agressive, voire acharnée, " c'est insupportable, vous lefaites souffrir" , avec une projection
dela souffrance.

(.)

3/2 — audition le 14 octobre 2008 de la ministre de la santé madame Roselyne Bachelot

(...)

" |l &ait bien temps de saccorder un temps de réflexion sereine e éclairée. Ce quesionnement n'et pas une
parenthése spéeulative; il ne suffit méme pas d'affirmer que la spéculation qui I'initie doit irriguer les pratiques


http://www.assemblee-

C'es al'épreuvedesfaitsquele questionnement seforge Car c'es toujoursen Stuation que se déploiela " morale
du doute", dont procede laréflexion sur lafin delavie

L'expérience du scrupule est I'épreuve morale par excellence, par oppostion au fanatisme qui se nourrit de la
certitudedebien faire

L'é&higue médicale n'est pas un corpus de vérités prédablies Réifs au pré&-a-pensx e au pré-a-agir, les
personnds soignants confrontés aux Stuations de fin de vie savent bien gu'il ne sagit jamais d'apporter une
réponse smple a une question smple. 11 faut ici d'ailleurs tenir le plusgrand compte des" craintes' que peuvent
sugtiter chez les plusvulnérablesles discour sabgraits, parfoisdogmatiques, marqués du sceau del'idéologie

(...)

"Ledroit des malades et avant tout un droit de la personne humaine, qui doit é&re respectée dans sa dignité
jusgu'au terme de son exisence. La scandaleuse notion de " dignité perdue des per sonnesen fin devie' contrarie
tout autant lesexigencesde lamoralequelesprincipesdu droit."

" Ladigité nedédine pasavec nosforces, la maladie n'altére pas notre humanité - pas davantage quel'approchede
lamort. Leprincipedu respect d0 anotre prochain ne s effondre pas soudain quand se dégradent sesfacultés. S la
force ne fonde aucun droit, c'est que seule notre faiblesse oblige. La vulnérabilité en appelle a notre conscience
morale, e c'est pourquoi ledroit exise: pour protéger lefaible sansanéantir son autonomie”

(...)

"L'arré& des traitements, par exemple, ne saurait ére confondu avec la sugpenson des soins A cet égard,
I'expresson consacrég' laisser mourir” n'est pas sans équivoque; En opposant " I'aide active a mourir™, on laisse
trop souvent entendre, malencontreusement, qu'a I'action soppose le délaissement. C'est ignorer la réalité de la
pratique, e méconnaitre I'esprit des soins palliatifs, tout entiers soutenus par une philosophie de I'effort e du
dévouement.”

(...)

" De cettelargediffuson dela culture palliative dépend I'extenson desbonnes pratiques. 1| faut tout faire pour que
les patients et leurs proches soient en mesure de choisr de maniére éclairée les modalités de I'accompagnement qui
convient lemieux a chaque Stuation particuliere.”

?/?; - audition le 08 octobre 2008 de la ministre de la justice madame Rachida Dati

" Avant deconclure, je souhaite aborder une question liéeavostravaux : doit-on reconnaitreun droit alamort ?
"C'egt une question tresdifficile qui dépasse le cadrejuridique & le champ delaloi Leonetti. Pour ma part jen'y
suispasfavorable. L'interdit detuer est un interdit fondateur et absolu de notre société. La reconnaissance d'un
droit alamort serait la négation de valeur sessentidlesde nos sociéés moder nes.”

(...)
" Ladépénalisation, méme partidle, risquerait de conduire a la revendication d'un droit & aggraverait lerisque de
dérives. Il nefaut surtout pasremettreen causele principefondamental dela prohibition detuer autrui.»

4 - «Vouloir controdler la vie et la mort est une erreur» Le député UMP des Alpes maritimes
- président de la mission parlementaire sur lafin de vie .Jean L egnetti répond en ces termes a une guestlon de
lajournaiste Marine Lamoureux (voir I’ article intégral aing titré dans "La Croix" feuille du 31.10.2008).

(...)
M. L. - " La revendication de I'euthanasie progpére aur la smplicité du message et sa prétendue « modernité ». Peut-elle ére
efficacement mise au défi dansl'opinion publique? "

J.L.-"Vouloir contréler lavieet lamort est une erreur, largement développée dans|'opinion. La encore, I'affaire
Shhire es révéatrice : d'un cbté on avait la amplicité de I'énation & de I'image de la douleur; en face un
raisonnement qui accepte la complexité d'une Stuation particuliere. Mais I'image es plus forte que la pensée.



Pourtant, je suis assez confiant. Deux grands mouvements traver sent actuellement notre société : d'une part, une
demande individudle de plus en plusforte, ou la revendication de chacun est vécue comme un droit; del'autre une
guéedesens: sensdelavie dela solidarité, du lien. 11 nefaut pas sous-estimer ce second mouvement, trés profond.
J'ajoute que I'euthanasie pouvait en effet apparaitre comme légitime lorsgu'il n'y avait pas de réponse a des
souffrances atroces. Cette attitude pouvait paraitre moderne, mais avec le développement des soins palliatifs, on
n'en et plusla. Le «prendre soin» et la véritable attitude de modernité. 1l es faux de dire, comme le fait |
ADMD, que les deux sysgémes peuvent coexister. |Is sont en réalité incompatibles parce qu'ils renvoient a des
valeursradicalement différentes. En légalisant I'euthanasie, on se place sur leterrain dela certitude, de I'individu,
delarupture; avec les soins palliatifs on e sur celui du doute, du collectif, du lien. La société ne peut porter ces
deux conceptions fondamentales en mémetempsen son san”

(..)

5 -article contenant I'interview de Jean Leonetti par la journaliste Claire Legros, paru dans « La Vie» n° 3201
du 04 au 11.12.2008 : FIN DE VIE L'euthanasie ne sera pas dépénalisée en France. Le
député jean Leonetti revient sur la mission qu'il a présidée et qui a rendu ses
conclusions le 02 décembre

" AUCUNE LOI NE PEUT REPONDRE AU FANTASME DE MAITRISER LA MORT

C'egt un non catégorique. Dans ses conclusions rendues publiques le mardi 2 décembre, lamission d'évauation delaloi du
22 avril 2005 sur lafin de vie, mise en place en avril dernier ala suite de la médiatisation du drame de Chantal Sébire, ne
laisse planer aucun doute. Pas question de dépéndiser |'euthanasie en France, comme en Belgique ou aux Pays-Bas. Apres
sx mois dauditions, les quatre députés pointent les carences graves de notre systéme de soins (ils estiment que seulement
20 % des patients en fin de vie regoivent un accompagnement adgpté). Et proposent des pistes pour une meilleure
goplicationdelaloi :

* La crégtion d'un référent en soins palliaifs dans chague département, qui pourrait intervenir en cas de conflit entre
familles et médecins.

* La claification des usages des médicaments 2datifs en phase terminde, qui permettent dendormir le patient et de
soulager sasouffrance physique ou morde.

* Le développement de I'ensaignement des soins palliatifs et de I'éthique au cours des éudes médicales.

* Lacréation dun observaoire de lafin de vie, charge d'évaluer I'gpplication delaloi.

Jean Leonetti, député UMP des Alpes-Maritimes & président de lamission, revient sur ces conclusions.

LaVie: Mdgrélapression médiatique, vous avez finalement décidé de ne pas dépéndiser I'euthanasie. Pourquoi ?

Jean L eonetti

Nous sommes restés dans le méme eprit qu'en 2005. Le Premier minigre nous avait demandé d'évaluer
I'application delaloi & seséventudlesinsuffisances, pasdelui trouver unealter native. Notre premiéreréflexion, en
2003, avait bien montré les dangers d'une dépénalisation de I'euthanasie pour les plus faibles. En revanche, nous
avons mis en évidence des insuffisances dans I'application, e surtout une méconnaissance criante des textes par le
corps médical.

LaVie: Comment comptez-vous changer la pratique des médecins ?

Jean L eonetti

Nous souhaitons développer les formations pour mieux connaitrelaloi, qui, pour un certain nombre de médecins,
représente une révolution culturelle Cette loi permet au malade de refuser destraitements, d'exiger dessoins, dle
oblige le médecin au dialogue avec I' équipe : dle bouscule des Stuations un peu figées et archaiques. Nous voulons
également développer les procédures afin que les missons de non-abandon & de non-souffrance, qui sont les deux
piliers du texte, soient mieux appliquées. Cela nécessite des changements dans le code de déontologie médical. Les



sociétés savantes doivent préciser lesmesuresa prendre quand on arréteun traitement ou quand on débrancheun
apparel : comment gérer une Stuation de conflit entre les familles & les médecins comment évaluer gu'un
traitement rdévedel'acharnement thérapeutiqueou pas?

LaVie Lamisson dévauation de laloi sur lafin de vie sest déplacée en Bdgique & aux Pays-Bas. Que &ait votre
objectif ?

Jean L eonetti

Notrebut é&ait de comprendre comment sorganisent les pratiques euthanasques sur leterrain. Jenecroispasque
lesBelgesou lesHollandais soient plusou moins dvilisgsquelereste du monde. Toutesles sociéés occidentales sont
traver ées par deux tendances: un courant individualiste - « C'est ma liberté, et la sociéé doit y répondre... » -
un mouvement plus collectif et qu'il ne faut pas sous-etimer : le désir de donner du sens, de trouver des valeurs
communes qui simposent a chacun. Ces deux tendances ne sont pas contradictoires mais, de temps en temps,
sentrechoquent, chahutent nos lois e nos convictions sociétales sur la fin devie, y compris en Hollande, ou le des
soinspalliatifsest en train deremettre en cause la pratigue euthanasque légale.

LaVie: Ceatansatendaient l'ingauration en France d'une exception d'euthanasie. Pourquoi avoir abandonné cette idée ?

Jean L eonetti

On abeaucoup travaillé sur cette exception d'euthanase, une formule utilisée par le Comité d'é&hiqueet dont nous
voulions comprendre le sens. Pour ses membres, a I'époque, il sagissait de demander que la justice fase preuve
d'une attitude compassonnédle devant une stuation d'euthanase. C'es dga la I&gidation en cours Le juge a
I'opportunité des poursuites en fonction des drcongtances et peut trés bien classer sans suite ou déclarer un non-
lieu. Probablement faut-il renforcer I'information des magistrats, maisil n'est donc pas nécessaire d'introduire un
nouveau texte. Aucuneloi ne peut résoudretousles problemesdelafin devie e répondre au fantasme de maitriser
la mort. L'humain et fait auss de liberté et de responsabilité individudle, qui se posent dans des cir congances
particulieres.

LaVie: Vous avez privilégié la créetion de « référents » en soins palliatifs plutét que la création dun comité dexperts
chargé dexaminer les stuationsdifficiles. Pourquoi ?

Jean L eonetti

L'idée du comité d'experts sest vite heurtée a des difficultés a la fois éhiques et juridiques Comment pourr ait-il
dire s on peut donner la mort a td ou td ? On voit bien les limites de cette démarche, que Robert Badinter a
d'ailleurs balayée d'un revers de manche, nous disant qu'il se méfiait des lois d'exception, surtout lorsqu'eles
concer nent desvaleur sfondamentaleset qu'dlesrépondent a un problememédiatist dans|'émotion. Leré&érent en
soins palliatifs pourra intervenir a la demande des familles ou du médecin pour renouer le dialogue en cas de
conflit et proposer unepriseen charge adaptée.

LaVie: Vousvenez detravalller présde cing ansaur lafin de vie. Que vous a gpporté cette réflexion atitre personne ?

Jean L eonetti

Ces deux missons m'ont changé Au cours de la premiére, j'ai appris a douter. Mes certitudes de médecin
cardiologue, tourné ver sla satisfaction immédiate de sauver desvies, ont évolué versla prise en compte du malade
dans son ensemble & I'idée de « prendre soin ». On ne sauve jamais la vie, on la prolonge. Au coursde la seconde
misson, nous avons privilégié le témoignage des malades, desfamilles, des soignants. J'ai découvert une dimension
nouvele, que nous n‘avions fait qu'effleurer auparavant : la transformation de ceux qui accompagnent les
personnes en fin de vie. Je m'&onnais un peu de la joie desinfirmiers par exemple, a faire leur travail, de leur
apaisement. J'ai comprisune petite chosetoutesmple: cequi fait demander lamort es bien pirequelamort, c'est
la solitude et la souffrance, le sentiment d'abandon. Le sensde lavieest donné par ceux qui sont autour devous &
vousaiment. Travailler sur lamort, c'est naturellement travailler sur lavie, e plusprédsément sur I'essentid dela



vie le sens la trangmisson, la finitude... La fin de vie apporte un éclairage trés particulier : elle met sous les
projecteursl'essentid, et laissedans|'ombrelefutile. Ellereplacel'&redanssavaleur profonde.

LaVie: Vous dlez présder le comité de pilotage des éats généraux de la bioéthique qui vatravailler en 2009 sur les
débuts de lavie, larecherche sur I'embryon, I'aide médicale alaprocréation... Comment envisagez-vous cettetache ?

Jean L eonetti

En apparence, on e loin de la fin de vie mais, en réalité, les deux domaines sont tout proches, ils restent dansle
méme champ deré&lexion. On est la dansdes questionnementsdevaleurssur cequ'es I'humain. J'epérequenous
pourronsmettreen ceuvre, la auss, une démocratie vivante et apaisée.

6 - « Fin de vie et euthanasie : le débat est-il clos ? - Malgré I'affaire Sébire, le
principe du "laisser mourir”, instauré par la loi Leonetti, reste la regle. Sans

exception ». C'est sous ce titre que Cécile Prieur a écrit dans " Le Monde" feuille des 23-24/11/2008 sous la
rubrique « Spécial santé Bien finir savie», I'article suivant :

«Elle a su rdancer un débat qu'on croyait pourtant clos Le 19 mars, Chantal Sébire, cette patiente atteinte d'une
tumeur incurable qui lui déformait crudlement levisage, sest donné la mort apresavoir vainement réclamédela
jugticeledroit desefaireprescrireun produit 1éal.

Fortement médiatisé, le combat de cette femme de 52 ans en faveur de I'euthanase a éoranlé les certitudes: apres
son déces, pluseur s personnalitésavaient plaidé pour I'ingauration d'une exception d'euthanasie. A quelquesjours
de la remise, début décembre, des conclusons d'une mission de réflexion sur la fin de vie, cette hypothése semble
toutefois écartée : les pouvoirs publics ne souhaitent pas aller au-dela des digpositions de la loi du 22 avril 2005,
gu'ilsegiment encoretrop peu connuesdu public e dessoignants.

"Non au suicide assisté”

Adoptée a |' 'unanimité par le Parlement, en réponse au cas de Vincent Humbert, ce jeune té&raplégique qui
réclamait le droit de mourir, la loi de 2005 a encadré les conditions dela fin devie: ele proscrit tout acharnement
thérapeutique, autorisele « laisser mourir » quand les patients refusent la pour uite destraitements et permet aux
médecins de soulager la douleur au risque d'entrainer lamort.

Survenant moinsdetroisansaprés|'adoption de cetexte, I'affaire Sébire en a cependant soulignéleslimites. Laloi
ne répond pas au cas des patients incurables et conscients, et qui refusent d'ére plongés dans le coma avant de
mourir : en bref, 5 éle sapparente a une forme d'euthanasie passve, dlene franchit pasla barriére du geste actif
gui donnelamort.

L'affaire Sehireaauss misen lumiérela mauvaise connaissance, voirel'ignorance, delaloi sur lafin devie par les
soignants Lapratiquedu « laisser mourir » (arré del'hydratation e del'alimentation), priseau pied dela lettre, a
conduit & desdérives alalimitedelamaltraitance.

Lecasd'Hervé Pierra, un jeune homme en stuation de coma neurovégéatif, et dont les parents avaient réclamé
l'arré des traitements a marqué les eprits : son agonie, qui a duré Sx jours apreés l'arré de la sonde qui le
nourrissait, sest trandformée en calvaire pour sesparents, faute de s&dation adéquate.

En avril, le premier minigre Frangois Fillon a mandaté Jean Leonetti, député UMP (Alpes-Maritimes), qui a
donné son nom a la loi du 22 avril 2005, pour faire une évaluation de sa mise en ceuvre. Mais, alors qu'dle devait
examine |'opportunité de l'ingauration d'une exception d'euthanasie, la misson sest vite recentrée sur
I'application de la loi, en excluant explicitement le suicide asssté «Nous nous intéressons aux malades graves e
incurables en Stuation avancée ou terminale, maisnon au suicide asssté », dédarait aing M. Leonetti, a | ' i issuedes
premiéres auditions Pendant sx mois, la misson a entendu prés de 60 sécialistes des questions éhiques et
praticiensdelafin delavie Elle sest également déplacéea I'é&ranger et notamment aux Pays-Bas, ou |'euthanase
e autorisée, sous condition, pour lesmaladesincurables,



Son rapport, qui devrait é&rerendu public début décembre, devrait écarter toute solution de ce type méme atitre
exceptionnel. M. Leonetti sest aind prononce a pluseurs reprises contre le suicide assgté, etimant qu'il relevait
d'uneliberté qui ne pouvait setransformer en droit opposable.

« La société n'a pas a assumer ce geste, expliquait-il le 30 octobre dans le quotidien La Croix. Chantal Sébire sest
uicidée, c'é@ait son choix personnd, mais la 0ciéé n'avait pas a |'ériger en loi. » En revanche, la misson devrait
darifier lecadrejuridiquedel'aideau suicide: s lesuicde es uneliberté |'asistance d' unetier ce personne pour y
parvenir, 9 dlenefait pasdlemémelegesteactif, pourrait nepasétre pénalement sanctionnable.

Dans son rapport, M. Leonetti devrait plaider pour un renforcement de la Iégidation actuelle et une plus grande
pédagogie sur lesdroaits offerts aux malades en fin devie La misson pourrait aing préconiser un meilleur recours
ala sdation terminale, qui permet d' « endormir » doucement un patient, en évitant les affres d'une doulour euse
agonie.

Elle pourrait auss soutenir l'ingtauration d'un congé d'accompagnement en fin de vie pour les proches des
mourants: leministéredela santé, qui planchesur ledosser, etime«entre 5 millionsd' eurosa 64 millions
d’eurospar an » la création d'unetdle mesure Enfin, lamisson devrait proposer la création d'un observatoire des
pratiques de la fin devie : 3 70 % des Francais meurent & I'hdpital, on ignore encore largement dans quelles
conditions & avec qud accompagnement soignant.

7 - "1l faut créer des chaires universitaires de soins palliatifs™. C'est sous ce titre que
«La Croix », feuille du 30.10.2008, |PUbI ie en exclusivité I'aplc_)el _des six médecins reconnus, tous convaincus
de l'urgence qu'il y aa développer en France |'offre de soins palliatifs

« Les auditions de la misson Leonetti, créée a I'Assemblée nationale apres I'affaire Chantal  Sébire, ont mis en
reief la complexité des problemesliés a la fin devie. Les enjeux médicaux, éhiques, sociologiques & économiques
ont &é soulevés par les intervenants. L'approche de ces quetions cruciales ne peut se réduire a un débat binaire
aur la lggalisation ou non de |'euthanade. Cette analyse redrictive est plus politique et partisane qu'dle ne
correpond a la réalité vécue par les patients en fin de vie, leur entourage et les soignants qui sen occupent. C'est,
en fait, un champ beaucoup plusvage qui e ouvert: il concerne I'analyse pathologie par pathologie desfrontieres
entretraitementsappropriés & obgtination déraisonnable; la recherche d'une meilleur e connaissance du pronogic
desmaladies ; la prise en charge médicale de la fin de vie des patients en &at végétatif, qu'ils sagissent de grands
prématurés ou d'adultes, a la suite d'un accident de la vie; I'adaptation, enfin, de la formation médicale pour une
meédecine plus centrée sur la personne malade, son higtoire, son vécu, sa souffrance et ses souhaits, que sur la
maladie.

Demain, tout acteur de santévadevoir intégrer les soins palliatifs dans sa pratique professonnelle. C'es le sensdu
programme national de déveoppement des soins palliatifsimpulsé en juin par le présdent de la République. Mais
pour qu'un tel changement sopére aur leterrain, il es absolument nécessaire d'actionner le levier de la formation
et delarecherche e de créer de véritables chaires de médecine palliative, commeil en existe dans les pays anglo-
saxons. Commel'adga écrit I'un d'entrenous: «l 1 et érange de laisser la discipline des soins palliatifs hors champ
de l'université, comme S cette activité soignante n' éait destinée qu'a aneshésier la fin de vie, a rendre acceptable la
détresse de mourir (...). Tant que ' université ne considérera pas cette activité médicale comme au ceeur de la médecine,
cette discipline de soins palliatifs sera réservée a la gestion (mot tragique) de la fin de vie, avec ce méange de
résgnation, de compassion et d abandon» (1).

Il est nécessaire de sortir de cette impasse. Pour cela, le premier enjeu et celui de la formation des professonnels
Une formation univerdtaire devra permettre aux médecins & soignants d'acquérir de nouvelles compéences.
Outrele contrdle des symptomes et la lutte contrela douleur en phase palliative, les ensaignantsdevront aborder la
relation et la communication avec la per sonne malade e son entourage. L e médecin de demain va devoir acquérir
une véritable compéence en é&hique pour aborder la complexité que la médecine moderne impligue. Chacun peut
condater que le progrés médical, qui permet des survies encore inimaginables il y a peu, pose de nouvelles
guestions sur lesdraits, la qualité, voire le sens de la vie du patient. Enfin, la formation devra sinscrire dansune
approcheinterdisciplinaire, car celle-ci va simposer al'avenir commeune nouvdle modalité detravail.

Deuxieme levier, essentie lui auss pour diffuser la culture des soinspalliatifs: cdui delarecherche



Il faut mettre en route le cercle vertueux: recherche clinique - mise en place des sructures universtaires -,
modification des pratiques diniques. S la recherche biomédicale « classique » exige et est financée, en particulier,
depuis quelques années, dans le cadre du «Programme hospitalier de recherche dinique», les équipes de soins
palliatifs, faute de reconnaissance, faute detempsdédié et de compéence méhodologique, investissent rdativement
peu ce champ. Par ailleurs un autre pan de recherche, qui n'entre pas dans le champ du biomédical, doit ére
dévdoppé plus sociologique et anthropologique, cette rechercheatrait al'éhiquede lafin devie, al'organisation
médicale & a |'économie du systeme de santé. Sur ces aspects, il faut créer des collaborations entre professonnes
de santé de gpédialités différentes mais auss avec des chercheurs dont les compéences sont hors du champ du
sanitaire drict. La reconnaissance universtaire de la médecine palliative que nous appeons de nos veeux et
nécessaire pour répondre aux défis d'une approche éhique des soins et redonner a la médecine sa pleine
compétence, au-dela dela sphére purement technique et scentifique. «

Régis Aubry - médecin de soins palliatifs (Chu de Besangon)

L ouis Puybasset - anesthési ste-réanimateur (Pitié-Sa pétriere)

Sadek Beloucif - anesthésiste-réanimateur (Avicenne)

Francois Goldwasseur - cancérologue (Cochin)

Robert Zittoun - hématologue

Didier Sicard - ancien président du Comité consultatif national d'éthique

(1) Didier Scard dans"Larewedu praticien - médecinegénéralen® 22)

Il a paru utile au groupe de rappeler brievement ce que recouvrent les notions de « personne de

confiance «(lois des 04.03.2002 et du 22.04.2005 et de)« directives anticipées » (loi du
22.04.2005). La mission parlementaire n'a pu que constater dans son rapport qu’elles &aient demeurées tant
méconnues que mal comprises et la 1 de ses 20 propositions consiste dans sa premiére branche en la création
d un Observatoire des pratiques médicales de la fin de la vie chargé de faire connaitre la Iégidation sur les
droits des malades et lafin de lavie, ainsi que la législation sur les soins palliatifs

Attention : comme indiqué, il s’agit seulement d’'un rappel succinct de ces données, et il est indispensable
de se reporter au code de la santé publique pour plus ample information

Les deux dispositions participent du méme souci : anticiper dans le temps I’expression de sa volonté en
prévision d’une situation qui ne permet plus de le faire directement, pour que les souhaits que I’on peut
avoir quant a la fin de sa vie soient alors pris en compte par le médecin- |’éguipe médicale le cas échéant —
appelé (e) a soigner ?

- les« directives anticipées » permettent d exprimer directement de tels souhaits

. C'est un écrit (valable pendant les trois ans qui suivent la date de sa rédaction- les directives doivent
alors étre renouvelées —), par lequel on peut indiquer ses souhaits quant aux conditions de la limitation ou
de I'arrét de traitement a sa fin de vie. 1l doit étre aisément accessible au corps médical et peut donc, au
choix de son rédacteur, étre conserve par lui (ou par la personne de confiance qu’il désigne ou par un
parent ou par un proche), ou dans le dossier de tel médecin désigné, ou dans le dossier de |’ établissement
d’ hospitalisation

10



. lesdirectives:

.. garantissent a leur rédacteur devenu incapable d’exprimer sa volonté, que les souhaits qu'il a
formulés relatifs alafin de sa vie seront pris en compte par le médecin qui I'aen charge avant de prendre
ses décisions

.. priment sur les autres avis non médicaux — mais cette primauté doit ére relativisée en tenant
compte du contexte et du moment auquel les directives ont é&é éablies.

- ladésignation d'une «personne de confiance» permet d exprimer par personne interposée de tels
souhaits.

. letiersainsi désigné ne doit pas étre confondu avec la classique « personne a prévenir »

. il est habilité & donner un avis au médecin appelé a soigner, et & exiger de ce médecin une information
S vient a étre engagée une réflexion collégiale portant sur une limitation ou un arrét de traitement. Ce
tiers ainsi désigné est donc simplement appelé a étre consulté sur ce qu'il savait de la volonté de son
mandant, sans que son avis s impose au meédecin soignant ; mais son avis prévaut sur celui de la famille et
des proches.

En aucun cas la «personne de confiance» ne saurait étre coresponsable des décisions prises.

Qu'il y ait eu rédaction de «directives anticipées» ou /et désignation d’ une «personne de confiance», «il revient
au médecin de prendre en compte ce qui congitue en fait un faisceau d’informations, sansordrede priorité gricte
del'unesur 'autre, & d’'intégrer ce faisceau al’ensemble des renseignements médicaux dont par ailleursil dispose
— pour, a I'issue d’'une délibération collégiale, évaluer au mieux le juste soin a apporter», estime la mission
parlementaire dans son rapport n° 1287, et elle souligne: «Lechoix n’apas &éfait par lelégislateur dedonner un
effet contraignant aux souhaitsdu malade »
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