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			Préface

			Écouter et comprendre sans aucun jugement. Accompagner et ne jamais abandonner l’autre. Didier Peillon est ce médecin engagé et fraternel. Il est ce médecin au service des patients. Il est celui qui consent et n’impose pas.

			Sa voix est primordiale dans le débat sur l’accompagnement en fin de vie, permettant à la fois un accès universel aux soins palliatifs et une légalisation de l’euthanasie et du suicide assisté. Il assume les mots comme il assume les morts. Didier ne se cache pas derrière une certaine hypocrisie qui envahit bien trop souvent les discours de certains soignants opposés à une nouvelle législation sur l’aide active à mourir. Il dit ce que nous savions, mais c’est un grand courage que de l’écrire dans cet ouvrage : légiférer permettra de protéger les soignés et les soignants. 

			Tant de souffrances soulagées dans le plus grand secret. Tant d’accompagnements dans le silence. À l’interdit de ce qui est un soin ultime se double l’impossibilité d’en parler librement pour ne pas être traîné devant les tribunaux et être radié de la profession.

			Didier raconte les souvenirs de soignants. Il dit sa propre vérité. Cette vérité, je l’ai affrontée à l’âge de 25 ans quand mon père, atteint d’un cancer général et n’en pouvant plus de ses souffrances physiques et psychologiques, a choisi le moment où il souhaitait éteindre la lumière. Sa vie n’était devenue que de la survie. Je revois son regard planté dans le mien, j’entends à nouveau ses mots restitués dans une promesse à tenir : le soutenir dans sa liberté jusqu’au bout. 

			Dans ces instants, un autre regard est apparu. Dans ces moments, une autre voix s’est fait entendre : celle du médecin qui avait compris la demande de mon père et qui devait tenir la même promesse que la mienne. Alors, il m’a expliqué les faits, il m’a dit comment les choses allaient se dérouler. Il l’a fait dans une chambre d’hôpital, il a aidé mon père à mourir. Je n’oublierai jamais ce geste qui, pour moi, restera un geste d’amour. Je n’oublierai jamais cette humanité qui a accompagné, tout du long, la fin de vie de mon père. Je n’oublierai jamais qu’il a fallu garder cela secret pendant de longues années pour ne pas causer du tort publiquement à ce médecin. J’ai attendu son décès pour en parler et m’assurer ainsi qu’il ne risquerait rien. Une loi autorisant l’aide active à mourir l’aurait protégé de son acte comme elle aurait protégé mon père, ne l’obligeant pas à chercher dans la clandestinité comment faire et comment trouver celui qui pouvait l’aider.

			Ce médecin aurait pu être Didier. Ce médecin a fait ce que des milliers d’autres ont fait avant lui et ce que des milliers d’autres font encore maintenant. Ces médecins n’ont pas moins d’éthique que ceux qui refusent de faire ce geste. Ces médecins ne sont pas moins soignants que ceux opposés à l’aide active à mourir. Ils sont ceux qui assument ce soulagement des souffrances, ils sont ceux qui assument ce soin. 

			Dans son livre, Didier n’écrit pas une certitude universelle. Il dit qui il est, il dit qui sont ces soignants qui accompagnent jusqu’au bout. Il ne heurte aucune conscience, puisqu’il les respecte toutes. 

			En refermant son livre, j’ai eu envie de lui dire le même mot que j’ai prononcé à ce médecin qui a respecté mon père dans son libre choix : « merci » !

			Oui, merci d’être là, merci d’aider, merci de ne pas fuir. 

			Nous avons besoin de sa voix pour que la France se dote, enfin, d’une loi permettant le droit de mourir dans la dignité.

			Jonathan Denis

			Président de l’Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité

			À tous les soignants qui m’ont accordé leur confiance,

			médecins, infirmières, chirurgiens, aides-soignants, psychologues, kinés…

			Ce fut une très grande chance et un immense bonheur de travailler à vos côtés.
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L’enquéte « Fin de vie en France » :

une avancée considérable pour mieux connaitre
les conditions de la fin de vie dans notre pays
PRESENTATION DE L'ETUDE ET DE LA MEHODOLOGIE

» UNE ETUDE QUI S'INSPIRE LARGEMENT DES
TRAVAUX MENES EN BELGIQUE ET AUX PAYS-
BAS

Dés le milieu des années 1990, aant méme que
Feuthanasie etlou le suicide assistés ne fassent [objet
dune réforme législative, des études scientifiques ont été.
menées aux Pays-Bas et en Belgique pour tenter de
mieux comprendre la réalité des décisions prises par les
médecins dans les situations de fin de vie.

Ces travaux ont permis aux pousoirs publics, aux profes-
sionnels de santé et aux citoyens néertandais et belges
de construire un débat de société & partir des faits, et sur
la base dinformations fiables et précises.

L'étude « Fin de vie en France » sinspire trés largement
de ces enquétes et de leur méthodologie, bien que de.
nombreux_ éléments aient été adaptés pour tenir compte
du contexte culturel et juridique frangais.

» LAMETHODE DITE « DES CERTIFICATS DE
DECES »

La méthode utilisée consiste 4 interroger des médecins
qui ont signé des certficats de décés sur les conditions
dans lesquelles les personnes concemées ont fini leur
ve.

Un échantilon représentatif de 15 000 certificats de dé-
cés sunenus en 2009 a ainsi été consitué, puis un
questionnare a été adressé & chacun des médecins
ayant signé ces certficats. L'anonymat des réponses
était garanti par le recours & un tiers de confiance, qui &
assuré 'anonymisation de I'ensemble des données avant
analyse. Ces médecins ont été interrogés & travers 113
questions sur 4 périodes distinctes de la fin de Ia vie: le.
demier mois de v, Ia demisre semaine, e demier jour
et le moment du déces.

» UN TAUX DE REPONSE SATISFAISANT

Le taux de réponse total est de 40%, ce qui situe
Fenquéte dans la moyenne des études européennes.
Outre les explications « logistiques » (adresses postales
erronées, questionnaires incomplets, etc.), certains mé-
decins_nont matériellement pas pu répondre au ques-
tionnaire (changement de lieu dexercice, patient non
sul par le médecin répondant, etc.). Une enquéte au-
prés des «nonépondants », inédite, a également été.
menée: la comparaison entre le profil des « répon-
dants » e celui des «nonépondants » confime.
Fabsence de difiérences significatives.

» UNE ETUDE INEDITE EN FRANCE

L'Obsenatoire National de la Fin de Vie a souligné, dans
son_premier rapport, Iabsence de données fiables pour
juger de la réalté des conditions de la fin de vie en
France.

Nous ne disposions en effet que de trés peu d‘études sur
Tensemble des décisions de fin de vie (y compris celles
nentrant pas dans le champ de la loi). En outre, les
études menées Jusqua présent ne portaient que sur les
patients pris en charge & 'hopital, et sur des échantilons
beaucoup plus rédhits.

Pour la premiére fois, 'étude « Fin de vie en France »
permet de connaitre précisément la réalité des décisions
prises en fin de vie, et notamment de mesurer Ia préva-
lence de Teuthanasie, quel que soit le lieu de décés
quelle que soit la maladie.

Il s'agit donc dune avancée importante pour évaluer, 5
ans aprés son adoption, la mise en ceuwe de la loi
Leonetti du 22 awil 2005 Ia prise en compte des Sou-
haits des patients, Iutilisation des directives anticipées,
la collégiaité des décisions médicales, etc., ont été lar-
gement explorées dans cette enquéte.

» DES COMPARAISONS POSSIBLES ENTRE
PAYS EUROPEENS

Construite sur des bases trés proches des études me-
nées en Belgique et aux Pays-Bas ainsi qu'en ltalie, au
Danemark et en Suéde, cette enquéte offe des points de
comparaison _particuliérement  intéressants  avec les.
autres pays européens.

>> CONCLUSION

Grace 3 Iétude « Fin de vie en France », nous
disposons avjourdhui pour la premiére fois
de données fiables pour appréhender de fa-
gon rigoureuse la réalité de la fin de vie dans
notre pays.

Il s'agit donc d'une étude de référence, dont
les résultats alimenteront sans aucun doute
le débat public sur les questions de fin de vie.






OEBPS/image/annexe1.jpg
Je soussigné, Jacques Béreés, certifie avoir pris connaissance des conditions de la
fin de vie de mon ami (surnommé Daniel par respect du secret médical) telles
qu’elles sont rapportées par Didier Peillon.

Je confirme la totalité des éléments qui sont décrits.

Je reconnais et assume le réle que j'ai joué en pratiquant un acte d’euthanasie sur
la demande de Daniel et de ses proches.

C’est sans aucun remord que je revis ces moments, mais je ne peux qu’amérement
regretter que la législation francaise n’ait pas permis lintervention d’un
professionnel de santé pour assurer 'accompagnement demandé durant ses
derniers moments de vie.

En toute conscience, j’estime avoir rempli un devoir humain en agissant tel que je
I'ai fait

Vaccuse la législation actuelle d’avoir provoqué I'abandon de mon ami.

Jaccuse la législation frangaise de m’avoir contraint, afin de respecter mes
convictions les plus profondes, d'agir en dépit des liens affectifs qui m’unissait 3
Daniel.

Japporte un soutien sans faille au combat mené pour faire cesser les actes
d’euthanasie réalisés dans la dissimulation et pour permettre aux soignants
d’intervenir en toute transparence, dans le respect d’une nouvelle législation.

Le 21 février 2022

Dr Jacques Bérés ~
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Les demandes et les pratiques d’euthanasie en France

UNE REALITEQUI RESTE RARE... ET TRES ELOI

» LES DEMANDES D'EUTHANASIE

Dans cette étude, 16% des personnes malades ont ex-
primé & un moment ou & un autre le souhait d'accélérer
leur mort, mais seuls 1,8% (n=44) ont explicitement
demandé une « euthanasie ».

» LES PRATIQUES D’EUTHANASIE : QUELLE
REALITE DANS NOTRE PAYS 7

Sur un échantilon denviron 5000 situations de fin de
vie, 38 décisions d'administrer une substance létale afin
diaccélérer la sunenue de la mort ont été prises (0,8%)

En outre, 1,6% des décisions de limitation et damét des
traitements et 0,7% des décisions dintensification des
antidouleurs ont été prises dans lintention explicite et
délibérée de provoquer la mort.

En diautres termes, 3,1% de lensemble des déces font
suite a un acte visant 4 mettre volontairement fin & la vie
de la personne. Cela représente 143 situations sur 5000
explorées dans I'tude. On ne peut toutelois pas qualifier
toutes ces décisions « deuthanasie », car toutes nont
pas ét6 pises a la demande du patient : en effet,
Teuthanasie désigne « fe fait pour un tiers de mettre fin &
la vie dune personne & sa demande » (ONFV,2012).

IGNEE DU DEBAT ACTUEL

» LES DECISIONS VISANT AMETTRE FIN ALA
VIE DE PERSONNES... QUI NE L’AVAIENT PAS
DEMANDE

Sur les 38 décisions dradministrer une substance létale
afin de metre fin & la vie du patient, seules 11 ont été
prises a la demande de celui-c.

Plus_encore, pami I'ensemble des décisions visant &
accdiérer la mort (3,1% des décés), seules 20% ont été
prises a la demande explicite du patient. Cette absence
de demande s'expiique en partie par lincapacité de
certains patients a participer a la décision (notamment
en cas de coma).

Pour autant, T'existence dune telle demande est indis-
pensable pour pounoir parler « deuthanasie » : les déci-
sions visant & mettre fin & la vie de personnes qui ne
Faient pas demandé ne constituent pas des euthana-
sies, et cela y compris dans les pays qui ont légalisé ces
pratiques.

Au total, les actes d'euthanasie (« mettre fin & la
vie d'une personne malade 4 sa demande »)
représentent 0,6 % du total des décés, dont 0,2%
sont pratiqués en administrant délibérément une
substance pour mettre fin 4 la vie (11 cas).

Type de ions n
Limitation de traitement 688 146
dont: avec lintention d acoélérerla mort 33 o7
‘Arét de traftement 199 42
dont: avec Iintention d'accélérerla mort 38 08
Intensification des antidouleurs 1346 281
dont. avec lintention d acoélérerla mort 39 07
‘Administration d'une substance Iétale pour meflre fin 3 [a vie E 08
dont : & a demande du patient 11 02
Total des décisions visant délibérémenta mettre fin la vie 148 3,1%
dont:  la demande du pationt 29 06%

» LAFRANCE DANS LAMOYENNE EUROPEENNE

En France, 0,2% de lensemble des décés font suite &
radministration d'une substance létale visant & mettre fin
4 la vie dune personne malade & sa demande. Clest le
cas de 19% des déces en Belgique, et de 17%
des déces aux Pays-Bas (2007).

A Timerse, en France, 0,5% des déceés font suite
Fadministration d'une substance Iétale sans demande de
la part de la personne malade. Cette proportion est net-
tement plus faible qu'en Belgique (1,8%), pays qui a pour-
tant légféré pour « encader » les pratiques d'euthanasie.

» PRISE EN COMPTE DE L'AVIS DU PATIENT

La proportion de décisions ayant fait objet d'une dis-
cussion awec le patient (80%) est plus forte que dans la
majorité des pays européen, & lexception des Pays-
Bas.

Par ailleurs, pour les patients incapables de participer &
la décision, Ia famille et les proches sont trés souvent
associés & la discussion (78%): clest moins qu'aux
Pays-Bas, mais trés similaire 4 la Belgique et & la
Suisse, et plus fréquent que dans les autres pays euro-
péens.
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L’application de la loi Leonetti en France aujourd’hui

DECISIONS DE LIMITATION ET D' ARRET DES TRAITEMENTS, SEDATION, DIRECTIVES
ANTICIPEES, PERSONNES DE CONFANCE ET COLLEGIALITE

» LES DECISIONS DE LIMITATION ET
D’ARRET DES TRAITEMENTS

En France, a loi Leonetti donne le droit aux patients
de refuser tout traitement qui leur semblerait dérai-
sonnable au regard des bénéfices quiils pewwent en
tirer. Les médecins pewent donc décider d'améter
des traitements curalifs ou de maintien en vie, y
compris si cela peut pour awir eflet secondaire
dentrainer la mort du patient.

Selon cette étude, un traitement visant & prolonger la
viea été limité ou amété dans 45% des situations.
Dans 18,8% des cas, celte décision @ pour consé-
quence possible une sunvenue plus rapide du décés.

Les décisions de ne pas mettre en osuvre un nou-
veau traitement ou de diminuer les doses presciites
(«limitation de traitement ») sont plus fréquentes
chez les personnes agées que chez les personnes
de moins de 40 ans.

Les médecins impliqués dans la prise en charge de
patients atteints de cancer déclarent moins que les
autres médecins awir « fait tout ce qui était possible
pour prolonger la vie » s prennent plus fréquem-
ment Ta décision diarréter les traitements curatifs et
dintensifer les antidouleurs.

Lorsquune décision de limitation ou d'arét des trai-
tements a été prise pour un patient incapable de
participer & la discussion (inconscience, troubles
cognitits, etc.), cette décision a été discutée avec
dautres médecins et avec Iéquipe soignante dans
respectivement 39% et 27% des cas. Nous sommes
donc loin d'une réelle application de Ia loi Leonetti

» L'INTENSIFICATION DES TRAITEMENTS
ANTALGIQUES

Au total, les traitements antalgiques ont été intensi-
fiés dans 30% des situations. Cette proportion \arie
considérablement en fonction des maladies: la der-
nigre décision médicale a été dintensifier les traite-
ments antalgiques dans 75% des cas pour les pa-
tients atteints de cancer, et dans 40% des cas pour
les patients atteints de maladies respiratoires.

Les médecins répondant ont pris en compte le fait
que cette décision dintensifier les antalgiques pou-
vait awir pour effet secondaire d'accélérer la surve-
nue de la mort dans 27% des cas. Cest ce que fon
appelle le « double-effet ».

» LA PRISE EN COMPTE DES SOUHAITS DES
MALADES ET DE LEUR ENTOURAGE

Plus des deux tiers des patients pour lesquels une déci-
sion de limitation ou d'arrét des traitements a été prise
nétaient pas jugés « en capacité de participer & la déci-
‘sion » par le médecin répondant.

Un peu moins de 7% des décisions de limitation ou
darét des traitements sont prises & la demande expli-
cite des patients. C'est le Gas pour 18,6% des décisions
dintensifier les traitements antaigiques.

Lorsque le patient est considéré comme étant « en ca-
pacité de participer 4 la décision », ces décisions sont
majoritairement prises suite a une discussion awc le
patient. Toutefois, dans_emviron 20% des situations, la
decision daréter un traitement est prise sans discussion
préalable avec la personne malade, ce qui est contraire
4 laloi Leonetti

25% des patients pour lesquels une décision de limita-
tion ou darét a été prise awaient désigné une personne
de confiance pour les représenter. C'est le cas de 36%
des patients dont les traitements antaigiques ont été
intensifiés.

» LES DIRECTIVES ANTICIPEES :
UN BILAN MITIGE, QUI POSE QUESTION

Seuls 1,5% des palients pour lesquels une décision de
fin de vie a été prise alors quils nétaient « plus en ca-
pacité de participer 4 la décision » avaient rédigé des
directives anticipées. Les médecins répondant déclarent
quelles ont été un élément important pour la décision
dans 72% des cas. Cela pose trés clairement la question
de T'appropriation des dircctives anticipéos, @ la foi par
les patients et par les professionnels de sante.

>> CONCLUSION

Les décisions de limitation ou d’arrét des trai-
tements visant a prolonger la vie sont fré-
quentes. La mise en ceuvre de la loi Leonetti
est encore trés inégale : les décisions de fin
de vie ne sont pas suffisamment discutées
avec les patients et les équipes soignantes.

Lutilsation trés imitée des directives antici-
pée, pourtant créées pour améliorer le res-
pect des souhaits des personnes malades, re-
met en cause leur utilité dans les conditions
actuelles.
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RESULTATS DE L'ETUDE« FIN DE VIE EN FRANCE »

INTRODUCTION

Uinstitut National des Etudes Démographiques (INED) a mené, en lien avec [Observatoire National de
la Fin de Vie, une vaste enquéte sur les condiions de la fin de vie en France. Cette étude inédite
repose sur un échantilon représentatf de 5000 déces survenus non seulement a Mopial, mais aussi &
domicie et en établissements medicosociaux, Construlte sur la base dlenquétes menées depuis de
nombreuses années en Belgique et aux Pays-Bas, elle permet également d'établir des comparaisons
rigoureuses sur a réalfé de ia fin de vie dans les diférents pays européens.

Des données disponibles pour la premiére fois en France

Nous ne disposions jusquia présent en France daucune étude scientfigue portant sur fensemble
des decisions de fin e vie (y compris celles qualiides « deuthanasie »). les ares travaux publs
3 ce jour concemaient exclusivement des paliens pris en charge 4 Ihopital, reposaient sur des
échantillons beaucoup plus réduits, et exploraient uniquement les décisions médicales autorisées
para loi Leonet,

Létude « Fin de vie en France » permet donc, pour Ia premiére fois, de connaitre la éalit des de-
cisions dans les situations de fin de vie, et e comprendre la fagon dont ces décisions ont &6
prises. Conduite en 2010 et reposant sur un échantilon final de 4891 situations de fin de vie, Cette
enquéte nationale constitue une source de données sans précédents pour évaluer la mise en
‘csuvre de la loi Leonetti et pour connaire la réaité des situations d'euthanasie dans notre pays.

Une enquéteinspirée des études
menées au Bénélux

Litude « Fin de vie en France » est une étude
rétrospeciive, dontla méthodologe est rés lar-
gement inspire des enquétes mences aux
Pays Bas depuis 1995 et en Belgique depuis
1998 (Cestadre avant la légalsation do
Teuthanasie dans ces deux pays).

Le questionnaire de lenquéte a &1é adapté
au contexte égislal frangais.

Toutefois, de nombreux points de comparai-
s0n avec les études belges et néerlandaises
ont été conservés, notamment en Ge qui con-
cerne les deécisions de fin de vie

L’euthanasie : une réalité qui reste
extrémement rare

Les demandes : dans cette étude, 1.8% des pa-
tlents ont expliciterent demandé une euthanasie.
Les pratiques : 3,1% de lensemble des décés
font sutte a une decision médcale prise dans
lintenton délibérée de metire fin 4 Ia vie du pa-
tint (dont 0,8% par ladministration dune subs-
tance étale). Or, parmi ces 148 décisions,
seules 20% ont été prises a la demande expli-
cite du patient.

Leuthanasie (3 la demande des patients) con-
‘cerne donc 0,6% des décés, dont 0,2% par admi-
nistration dune substance létae.

Autrement it le débat actuel sur I'euthanasie
concerne 0,2% des situations de fin de vie.

NOVEMBRE 2012<<






