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			À toutes celles et ceux qui, chaque jour, exercent leurs compétences auprès des personnes en fin de vie. À toutes celles et ceux qui, pour avoir été, sont ou seront confrontés à la fin de vie d’un proche, s’interrogent. Que cet ouvrage à plusieurs voix puisse être un appui à leur questionnement et nourrisse la réflexion sur l’anticipation.
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			Préface


			Alain Claeys,


			ancien député, co-auteur de la loi Claeys-Leonetti




			Avant d’entamer la lecture de cet ouvrage consacré à la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 qui reconnaît de nouveaux droits pour les malades et les personnes en fin de vie, il faut comprendre les choix politiques exprimés dans ce texte. La loi sur la fin de vie n’est pas en discussion depuis dix ans mais depuis plus de quinze ans. Trois textes ont précédé celui du 2 février 2016 : la loi du 9 juin 1999 visant la garantie et le droit d’accès aux soins palliatifs et qui constitua un texte important, même s’il reste encore beaucoup de choses à perfectionner en ce domaine, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, puis la loi du 22 avril 2005, dite loi Leonetti, relative aux droits des malades et à la fin de vie. Le contexte d’élaboration et les grandes lignes du texte sont éclairants.


			Le contexte de la loi du 2 février 2016 : genèse et préalables


			La loi du 2 février 2016 ne peut être présentée comme une loi de consensus, car il est impossible de déterminer le sens de ce terme à propos d’un tel sujet. Il convient, en revanche, de rappeler comment ce texte a vu le jour. La première étape de sa genèse a consisté en un engagement du candidat François Hollande lors de sa campagne présidentielle. À la suite de son élection, il a confié au professeur Sicard un rapport sur la fin de vie. Le professeur Sicard a joué un rôle extrêmement fort dans les travaux préalables, en particulier sur les directives anticipées. Dans le même temps, le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) s’est saisi de ce sujet et d’autres rapports ont été publiés, en particulier celui de l’Observatoire national de la fin de vie (ONFV) présidé par le professeur Régis Aubry. Ainsi, les rédacteurs du projet ont rapidement disposé d’une matière particulièrement dense.


			Les conclusions de ces rapports laissaient remarquer, au travers d’une description précise, une inégalité importante face à la mort dans notre pays. Malgré la loi de 1999, on constatait un retard sur le développement des soins palliatifs et des inégalités flagrantes quant à l’accès à ces soins. Ils existent dans certains services au sein des CHU, mais sont inexistants dans les établissements d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD) et quasiment inexistants à domicile, malgré les équipes de soins palliatifs ambulatoires. Un autre constat est partagé par tous : la non formation ou la mal formation des médecins et des équipes soignantes sur ces problématiques. Tel était le contexte de l’époque.


			Dans ce cadre, le Président de la République a souhaité confier à deux parlementaires, l’un issu de l’opposition et l’autre de la majorité, non pas un nouveau rapport, mais une question : celle de savoir s’il était envisageable de rédiger une proposition de loi. Les deux députés, dont l’un était Jean Leonetti et l’autre l’auteur de ces lignes, se connaissent depuis un certain nombre d’années pour avoir travaillé ensemble – en particulier sur les lois relatives à la bioéthique – et pour avoir eu des positions parfois communes, parfois divergentes, mais totalement assumées de part et d’autre. Il n’était pas question – ce qui a été dit au Président de la République – de rechercher à tout prix n’importe quel consensus. Une telle démarche aurait été dépourvue de sens. À défaut de consensus, une convergence a été recherchée, afin qu’un texte réponde concrètement aux préoccupations de nos concitoyens.


			Que nous disent nos concitoyens aujourd’hui ? Deux choses, qui sont autant d’interpellations. La première : « nous souhaitons être entendus pour cette dernière partie de notre vie » ; la seconde : « nous souhaitons pour nos proches et nous-mêmes une fin de vie apaisée ». Ces propos sont ceux qu’entendent aujourd’hui les responsables publics, tenus d’apporter des réponses.


			Le débat qui traverse la société française sur ce sujet étant d’ordre philosophique et religieux, l’ensemble de ces données a été pris en compte, sans qu’il soit pour autant question de trancher le débat. Lors des discussions au Parlement, il est apparu que ces courants existaient fortement au sein de la société française. Des parlementaires de tous bords souhaitaient que l’on puisse aller vers l’euthanasie ou le suicide assisté, d’autres considéraient que l’on allait trop loin, qu’il ne fallait rien changer. Parfois, ces deux courants se rejoignaient pour dire : « on ne touche à rien ! ». Il a été tenté, à travers la loi, de répondre à cette double interrogation de nos concitoyens. Ces avancées doivent maintenant intégrer les faits.


			Il faut ici préciser que la loi a été promulguée par le Président de la République François Hollande. Actuellement, il s’agit de la mise en application de la loi, qui comprend deux sujets essentiels. L’un a trait à la mise en place des directives anticipées, l’autre concerne le code de déontologie, dans lequel des articles importants relatifs à la collégialité et à la sédation profonde et continue doivent être modifiés.


			La loi a connu deux préalables essentiels pour ses rédacteurs. Le premier porte sur l’annonce d’un nouveau plan triennal pour les soins palliatifs. Il est indispensable que celui-ci soit déployé, et pas uniquement dans les hôpitaux, car il doit concerner progressivement les EHPAD et le domicile. Le Président de la République François Hollande et la ministre de la Santé de l’époque, Marisol Touraine, s’y étaient engagés en décembre 2014, et ce plan a été lancé fin 2015. Les EHPAD et le domicile en sont la priorité.


			Le second préalable porte sur les soins palliatifs. En France, ceux-ci sont synonymes de fin de vie. Un malade est transféré en soins palliatifs lorsque les médecins estiment ne plus pouvoir agir d’un point de vue curatif. Le Professeur Sicard, lors de la remise de son rapport au Président de la République, avait fait part de son constat dans des termes proches de ceux-ci : « Dans tous les contacts que j’ai pu avoir, lorsqu’on interrogeait, dans les hôpitaux, des jeunes médecins diplômés sur la mort, ils répondaient souvent : ce n’est pas notre problème ». Ce point est crucial. La technique progressant, on parle beaucoup de médecine personnalisée aujourd’hui. De fait, la prise en compte de la personne est essentielle. C’est pourquoi, il faut espérer que ce plan pour les soins palliatifs prenne son essor. Mais au-delà des moyens financiers nécessaires à sa mise en œuvre, il existe une autre exigence, à savoir l’enseignement spécifique, obligatoire et commun à tous les étudiants concernés, consacré à l’accompagnement des malades et intégré dans l’ensemble des formations sanitaires, tout autant pour les diplômes d’État que pour les études de médecine. Dans ce domaine, la France a pris un certain retard en comparaison avec d’autres pays.


			Le contenu de la loi : les piliers d’une loi démocratique


			Afin que chacun puisse, au travers de sa discipline (médicale, juridique, philosophique), aborder à la fois l’esprit et le contenu de la loi, tant dans la force que dans les faiblesses de son texte, il est utile de recenser les cinq piliers sur lesquels elle repose.


			Le premier de ces piliers consiste à mettre le patient « au centre » du dispositif. Tandis que la loi de 2005 – que prolonge ce texte – était essentiellement tournée vers les médecins, le législateur de 2016 a voulu placer le patient au cœur du dispositif afin de lui garantir deux choses : une autonomie de décision le plus longtemps possible – notamment par les directives anticipées, la personne de confiance, le droit à la sédation – et la garantie de l’apaisement, grâce à la sédation profonde et continue.


			Le deuxième se rapporte à un élément polémique : la réaffirmation de la qualification de l’hydratation et la nutrition artificielles comme traitements. Rappelons que depuis l’arrêt Lambert du Conseil d’État, la loi consacre l’hydratation et l’alimentation artificielles comme des traitements. Ce sujet a fait l’objet de vives discussions entre députés et sénateurs. Il a parfois été, assez curieusement, utilisé comme argument de critique, à la fois par ceux qui considéraient qu’on n’allait pas assez loin et par ceux qui considéraient, au contraire, qu’on allait trop loin. Il semble pourtant qu’on ait eu raison de maintenir cette disposition car, si elle avait été supprimée, le juge aurait pu retenir différentes interprétations des conséquences inhérentes à la qualification de l’hydratation et de l’alimentation artificielles comme traitements.


			Le troisième pilier est la création d’un droit à la sédation. À la demande du patient, une sédation profonde et continue, provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu’au décès, associée à une analgésie et à l’arrêt de l’ensemble des traitements de maintien en vie, peut désormais être mise en œuvre. Cette possibilité, destinée à éviter toute souffrance et à ne pas subir d’obstination déraisonnable, répond à trois situations : tout d’abord, lorsque le patient est atteint d’une affection grave et incurable, dont le pronostic vital est engagé à court terme, et qu’il présente une souffrance réfractaire au traitement ; ensuite lorsque la décision du patient atteint d’une affection grave et incurable d’arrêter un traitement engage son pronostic vital à court terme et qu’elle est susceptible d’entraîner une souffrance insupportable ; enfin, lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté (dans le cas où le médecin décide de l’arrêt d’un traitement de maintien en vie, il pratique une sédation profonde et continue).


			Cet article, pour autant, n’apporte pas de réponse à toutes les situations. Plusieurs champs complexes restent à réfléchir, en particulier celui des maladies de dégénérescence cérébrale et celui, difficile, de la réanimation néonatale.


			Le quatrième pilier est celui des directives anticipées. En ce domaine, le grand changement par rapport à la loi de 2005 se rapporte à leur caractère contraignant. Elles s’imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de traitement, sauf exceptions prévues par le texte. La volonté législative d’une disposition concise et précise explique l’absence de consensus ; le danger d’un consensus étant d’utiliser des mots qui peuvent poser des difficultés au moment de l’application du texte.


			Le dernier de ces piliers fait appel au témoignage de la personne de confiance. Le sujet est également digne du plus grand intérêt, dans la mesure où ce témoignage rend compte de la volonté de la personne.


			La loi du 2 février 2016 crée deux nouveaux droits pour les patients : droit aux directives anticipées, droit à la sédation profonde et continue jusqu’au décès. Elle constitue une avancée, sous réserve d’être appliquée dans de bonnes conditions. Regroupant un large accord dans notre société, elle devrait permettre de répondre au besoin d’homogénéisation des pratiques sur le territoire national.


			Concernant les préalables, c’est-à-dire les soins palliatifs, il ne faut pas les opposer à la sédation profonde et continue jusqu’au décès. Ce point a été le sujet d’un débat avec celles et ceux qui représentent les soins palliatifs et il semble que la discussion a levé les dernières incompréhensions.


			La question de la sédation profonde et continue jusqu’au décès a, elle aussi, été l’occasion d’un débat. Ceux qui étaient favorables à l’euthanasie ou ceux qui considéraient qu’on allait trop loin ont, lors du débat en commission, déposé un amendement sur la clause de conscience. L’ordre des médecins, auditionné afin d’adopter une position publique, ne revendique pas la clause de conscience.


			Il faut, à l’heure où la démocratie représentative est critiquée, souligner la tenue des débats parlementaires, et cela quelles que soient les opinions des parlementaires. Le Parlement trouve véritablement sa vocation sur les sujets de société comme celui-là car il y a une qualité d’écoute et de travail. Une très large majorité sur un tel sujet ne relevait pas de l’évidence. Elle a été rendue possible grâce aux uns et aux autres. Il faut à présent rester très vigilant sur l’application de cette loi, sur le développement des soins palliatifs et celui de la formation, qui est essentielle.


			Puisse cet ouvrage, co-dirigé par Mesdames Valérie Depadt, maître de conférences à l’université Paris 13 et Karine Lefeuvre, professeure à l’EHESP, participer à l’appropriation de ce texte par tous, usagers, professionnels et chercheurs, grâce à la richesse des contributions de spécialistes de la question.


			




		

			Introduction


			Valérie Depadt,


			maître de conférences HDR, faculté de droit de l’université Paris 13


			Karine Lefeuvre,


			professeure à l’EHESP, directrice adjointe du département des sciences humaines et sociales


			Les progrès de la médecine permettent de prolonger la vie de personnes atteintes de pathologies graves ou de séquelles importantes, consécutives à des traumatismes sévères, sans qu’il soit pour autant toujours possible d’assurer la qualité de la vie. Parallèlement, les esprits ont changé. Le temps du paternalisme médical a pris fin pour laisser la place à une ère nouvelle de la relation entre le médecin et son patient. Ainsi, et plus largement, tous les textes du champ sanitaire et médico-social relatifs aux droits des personnes, placent depuis 2002 le respect de la volonté du patient comme du résident au premier rang de leurs objectifs1.


			Cette double évolution explique la revendication de la société sur la fin de la vie, c’est-à-dire l’accompagnement, par la médecine, des derniers moments de la personne. L’extrémité de la vie peut être inéluctable, mais elle peut aussi être le fait de la décision, soit de la personne en fin de vie qui refuse la poursuite des traitements, soit de l’équipe médicale lorsqu’elle estime que la poursuite de l’acharnement thérapeutique relèverait de l’obstination déraisonnable. Or, la mort « décidée » suscite bien des questions d’ordres médical, juridique, éthique et philosophique.


			À travers la crainte d’une vie maintenue au-delà de la volonté de la personne concernée, ou d’une fin accompagnée selon des modalités contraires à sa volonté, l’inquiétude de la société face aux conditions de la fin de la vie s’est développée, aiguisée par des affaires médiatisées comme celle de Vincent Humbert. Dans ce contexte, il en a été appelé aux pouvoirs publics, et la première loi Leonetti sur la fin de vie du 22 avril 2005 représente la réponse du législateur à la demande de prise en charge des droits des personnes en fin de vie.


			Bien accueillie lors de sa publication, la loi de 2005 a révélé certaines lacunes mises en lumière par des revendications liées notamment à la question des limites du respect de la volonté qui, selon un courant puissant, devaient être repoussées jusqu’au domaine de l’assistance médicale au suicide ou du suicide assisté, voire de l’euthanasie.


			Dans les années 2010, la fin de vie, après avoir été l’affaire exclusive de la médecine puis du législateur, devint celle des politiciens. Ainsi le Président François Hollande, afin d’honorer la proposition 21 de son programme, confie au Professeur Didier Sicard une mission de concertation sur la fin de vie qui sera le premier de différents travaux sur le sujet. Vinrent ensuite, principalement, l’Avis du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), puis la conférence citoyenne sur la fin de vie. Le 21 janvier 2015, les députés Alain Claeys et Jean Leonetti déposèrent une proposition qui aboutit à la loi créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, publiée au Journal officiel le 3 février 2016.


			Ce texte n’a pas créé l’ensemble des droits qu’il énonce. En effet, certains d’entre eux, issus de la loi de 2005, sont seulement rappelés, modifiés ou précisés, mais il apporte incontestablement des innovations. De fait, il réaffirme dès son article 1er sur « Les droits des malades en fin de vie et les devoirs des médecins à l’égard de ces patients », que « Toute personne a le droit d’avoir une fin de vie digne et accompagnée du meilleur apaisement possible de la souffrance. Les professionnels de santé mettent en œuvre tous les moyens à leur disposition pour que ce droit soit respecté ». Mais pour atteindre cet objectif, il innove à certains endroits, essentiellement en matière d’arrêt des traitements et de mesures anticipatives.


			Croisant le regard, le témoignage et l’expérience d’usagers, de professionnels de la santé et du social et de chercheurs, cet ouvrage propose un ensemble de contributions multidisciplinaires sur ce qui constitue aujourd’hui le droit positif. Il éclaire à la fois sur le besoin essentiel des personnes en fin de vie et des proches-aidants d’être écoutés et entendus, et sur la pluralité de questionnements, sentiments, méthodes, étapes et temporalités, droits et devoirs. Parce que « les conditions de fin de vie sont plus que jamais l’un de signes de la qualité des soins » en établissement comme à domicile, les contributions mettent aussi l’accent sur les enjeux de l’appropriation par les professionnels pour une application effective de la loi.


			Puisse cet ouvrage nourrir la réflexion, y compris avec le pas de côté du droit comparé, et dépasser les divergences autour d’un sujet si sensible, touchant à la vulnérabilité de chaque citoyen. Il propose, sur le plan théorique, d’identifier les différentes dimensions de la fin de vie (Partie 1) avant de s’interroger sur la réalité du terrain (Partie 2).


			 


			


			

				

					1. Des lois de 2002 (loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l’action sociale et médico-sociale et loi 2002.303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé) aux lois de 2015 (loi 2015. 1776 du 28 décembre 2015 d’adaptation de la société au vieillissement) et de 2016 (loi 2016.41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre système de santé).


				


			


		




		

				

					
Partie 1


					Les dimensions de la fin de vie


					






					Chapitre 1


					La dimension sociétale de la fin de vie


					La mort en France aujourd’hui


					Catherine Hesse,


					inspectrice générale de l’action sociale (IGAS)


					Il n’est pas inutile, avant de parler de la loi du 2 février 2016, de préciser quelques données de contexte sur les conditions dans lesquelles, actuellement, on meurt en France. Nous disposons d’informations grâce, notamment, à l’Observatoire national de la fin de vie (ONFV) et, désormais, au Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV).


					Comment définir la fin de vie ?


					Il n’y a pas eu, en France, de définition juridique de la mort avant 1996. Cette définition a été inscrite dans le Code de la santé publique à l’occasion des greffes d’organe. Elle fixe trois critères cliniques à la mort : l’absence totale de conscience et d’activité motrice spontanée, l’abolition de tous les réflexes du tronc cérébral et l’absence totale de ventilation spontanée. Cette définition a été légèrement modifiée en 2005, pour, là encore, favoriser le prélèvement d’organe et le permettre sans constat de mort encéphalique, à la condition que les établissements de soins soient autorisés à le faire et qu’ils respectent un protocole édicté par l’Agence de la biomédecine.


					Mais si on a une définition de la mort, même tardive, on n’en a aucune de la fin de vie. On croit comprendre, à travers le Code de la santé publique, que c’est la phase terminale de la vie, sans que cela soit vraiment explicite. La fin de vie n’existe pas dans le codage des systèmes des établissements hospitaliers. On connaît les décès, les soins palliatifs, mais on ne connaît pas les fins de vie. Par conséquent, certaines ne sont probablement pas repérées dans les chiffres.


					Savoir si une personne est en fin de vie est important car le Code de la santé publique reconnaît des droits aux malades en fin de vie. Ainsi, aux termes de l’article R. 1112-68 : « Lorsque l’hospitalisé est en fin de vie, il est transporté avec toute la discrétion souhaitable dans une chambre individuelle. Ses proches sont admis à rester auprès de lui et à l’assister dans ses derniers instants. Ils peuvent être admis à prendre leurs repas dans l’établissement et à y demeurer en dehors des heures de visite, si les modalités d’hospitalisation du malade le permettent. En outre, lorsque l’hospitalisé est en fin de vie, il est transféré à son domicile si lui-même ou sa famille en expriment le désir. » Malheureusement, on sait que ces dispositions ne sont pas toujours appliquées pour des raisons le plus souvent matérielles.


					Où et quand meurt-on ?


					Grâce au rapport annuel de l’ONFV 2013, on sait que l’on meurt plus en établissement de santé qu’ailleurs, à 59 % : 50 % dans un hôpital ou dans un établissement privé à but non lucratif, 9 % en clinique à but lucratif.


					Dans les établissements hospitaliers, on décède surtout dans les services de soins de courte durée en médecine-chirurgie-obstétrique à 86 % ; la proportion est de 12 % dans les services de soins et de réadaptation, et de 2 % en hospitalisation à domicile.


					Dans les hôpitaux publics, on décède beaucoup dans les services d’urgence et de réanimation : un décès sur cinq dans ces services. Du point de vue de la fin de vie, ce constat n’est pas favorable puisque ce sont des services où l’on peut craindre que la place de l’accompagnement de la fin de vie ne soit pas prioritaire, les médecins et les soignants se concentrant sur des paramètres vitaux en raison de la situation extrêmement tendue. Comment concilier à la fois l’hypertechnicité de la médecine – qui ne fait que s’accentuer – et l’accompagnement humain des malades ? Cet objectif s’avère très compliqué pour le corps médical et les équipes en général.


					En 2014, 95 % des Français disaient désirer mourir à domicile et ils étaient seulement 25 % à réaliser ce souhait. On meurt moins à domicile qu’on ne souhaiterait, car les parcours de soins sont de plus en plus complexes. Il faut également souligner que les allers-retours entre le domicile et l’hôpital sont compliqués à organiser pour les équipes. Celles-ci ne mobilisent peut-être pas suffisamment les aides disponibles, notamment le financement de garde-malades par le fonds d’action sanitaire et sociale de la Caisse nationale de l’assurance vieillesse (CNAV). Ainsi, l’allocation journalière d’accompagnement de la personne en fin de vie, qui existe aussi depuis 2011 pour aider les aidants qui voudraient arrêter ou réduire leur activité professionnelle, est-elle très peu sollicitée.


					Dans ce panorama général, il existe des différences selon les pathologies. On décède davantage par un cancer et un accident vasculaire cérébral (AVC) à l’hôpital qu’en raison d’autres pathologies. Ce phénomène peut apparaître presque logique, mais il est intéressant de noter que ce n’est pas le cas dans d’autres États que le nôtre. Aux Pays-Bas, seulement 30 % des malades du cancer décèdent à l’hôpital contre 70 % en France. Il existe donc des pratiques différentes.


					On relève également des différences liées aux caractéristiques sociodémographiques. Les hommes meurent plus souvent à l’hôpital et les femmes plus souvent en maison de retraite. On explique difficilement que les personnes mariées meurent plus souvent à l’hôpital que les personnes divorcées et célibataires.


					Les caractéristiques géographiques ont aussi leur importance. Tout d’abord, les décès à l’hôpital sont moins fréquents dans les régions rurales ou dans les régions ayant une forte densité de maisons de retraite. Ensuite, ils surviennent plus souvent à l’hôpital dans le nord de la France que dans le sud. On constate même une différence saisonnière : les personnes âgées décèdent davantage en hiver, ce qui se comprend. Il est en revanche plus difficile d’expliquer pourquoi les moins de 35 ans décèdent plus souvent en juillet ou en août (les accidents de circulation probablement). Enfin, selon les pays européens, la part des décès toutes causes confondues survenant à l’hôpital varie de 33 % aux Pays-Bas à 62 % en Suède, la France se situant entre les deux.


					La prise en charge palliative


					Paradoxalement, les unités de soins palliatifs, qui sont des lits dédiés aux soins palliatifs où l’on est assuré d’une prise en charge garantissant la qualité des soins, n’accueillent qu’une petite fraction des décès. Un rapport de l’inspection générale de l’action sociale (IGAS) – déjà ancien puisqu’il date de 2009 – intitulé « La mort à l’hôpital » a eu le mérite d’aller dans le détail, sur le terrain, notamment en ouvrant les dossiers. Il estimait à 3 % la part des décès en unité de soins palliatifs, sachant qu’à cette date il n’existait que 95 unités de soins palliatifs. Avec le développement lié au plan national 2008-2012, on est passé de 3 900 lits à 4 900 lits identifiés « soins palliatifs » en 2013, le nombre d’unités étant, lui, passé de 95 à 139 en 2014. Nous disposons d’un chiffre récent du CNSPFV : en 2015, 93 310 séjours ont été codés « soins palliatifs », soit 0,5 % des séjours.


					Au-delà de ces chiffres, très faibles, les lits identifiés « soins palliatifs » ont été très discutés dans le rapport de l’IGAS, selon lequel : « la mission n’a pas observé de prise en charge spécifique des services possédant des lits identifiés par rapport aux services ayant une activité palliative sur des lits standards, si ce n’est la possibilité d’avoir 0,3 ETP (équivalent temps-plein) supplémentaire, et hormis la présence obligatoire des référents. Dans les lits identifiés de soins palliatifs, il s’agit surtout de la possibilité donnée à ce service de “coder” un groupe homogène de séjours (GHS) 7993 sur un lit que rien ne distingue des autres lorsqu’un malade bénéficie de soins permettant un codage soins palliatifs ». Donc un certain scepticisme, à l’époque, sur la réalité de la prise en charge en lits identifiés. Ces interrogations ont été reprises par le Professeur Régis Aubry en 2010 : « Compte tenu non seulement des moyens mis en œuvre pour financer les prises en charge des lits identifiés en soins palliatifs (415 millions en 2009), mais également du manque de visibilité sur le contenu de ces prises en charge, il est indispensable de chercher et d’évaluer si l’investissement que représente le GHS, lit identifié de soins palliatifs, produit ce que l’on attend : un effet levier sur la diffusion de la démarche palliative. »1.


					On peut espérer que ces observations relativement sceptiques sur la prise en charge ne valent pas en considération du nouveau plan qui, en ce qu’il développe de façon significative la formation des professionnels (médecins ou autres), devrait normalement diffuser la culture palliative, dans les lits identifiés notamment.


					Les médecins face à la mort


					Quelles décisions les médecins prennent-ils pour des malades en fin de vie ? À propos de cette question délicate, nous disposons d’une précieuse étude de l’Institut national d’études démographiques (INED) de 2012, qui a interrogé environ 5 000 médecins, sous le sceau de la confidentialité. Elle indique que seulement 17 % des décès sont considérés comme soudains et inattendus, c’est-à-dire sans réelle prise en charge médicale. Pour les autres décès, une intervention médicale a eu lieu. Dans près d’un décès sur deux (48 %), le médecin déclare avoir pris une décision médicale en ayant conscience qu’elle était susceptible d’abréger la vie. Le plus souvent, les traitements n’ont pas été administrés dans l’intention de provoquer une accélération du moment du décès, mais au contraire dans l’objectif de l’éviter, sans considérer que cela pouvait aussi le hâter. Peut-on alors considérer que l’intention était pure et donc conforme à la loi en vigueur du 22 avril 2005 ? Les médecins avouaient quand même 3 % de décès faisant suite à un acte visant à mettre fin à la vie, soit une décision d’arrêt des soins, une intensification des traitements antidouleur ou une administration de médicaments. C’était très minoritaire. Il serait particulièrement intéressant de reconduire cette étude, avec les nouveaux textes, avec de nouvelles questions, notamment celle de la sédation, pour voir si les médecins ont modifié leurs pratiques.


					Lorsqu’on se tourne vers l’étranger, les chiffres sont très différents. En Italie, 23 % des décès ont été précédés d’une décision de fin de vie, contre 51 % en Suisse, provoqués par des traitements antalgiques pouvant abréger la vie et de décisions d’interrompre ou de ne pas mettre en œuvre un traitement. Le nombre de décès assistés avec administration de substance létale est de 0,4 % en Suisse, de 0,1 % en Italie et de 3,4 % aux Pays-Bas. La sédation profonde, pratiquée dans certains pays, accompagne 8 % des décès en Italie et 2 % au Danemark.


					La loi du 2 février 2016 augmente les droits des malades sur leur fin de vie. Jusqu’où s’en saisiront-ils ? La question est ouverte, car plusieurs études démontrent un décalage entre certaines positions affirmées et les demandes réelles des patients. Il semble que peu de personnes ont envie d’être intégralement informées de ce qui va leur arriver, et que tout le monde ne souhaite pas être pleinement acteur de sa fin de vie. L’avenir dira si les nouveaux textes modifieront cette situation.


					Note


					1. R. Aubry, État des lieux du développement des soins palliatifs en France en 2010, La Documentation française, 2010.
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