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  Introduction


  Faut-il modifier la loi sur la fin de vie? La question est de nouveau ouverte. De nombreuses consultations ont eu lieu depuis l’élection de François Hollande en 2012, ce dernier souhaitant légaliser une «assistance médicalisée pour mourir en dignité». Parmi les contributions marquantes, il y eut celle du professeur Didier Sicard, fin 2012, et l’avis du Comité consultatif national d’éthique, en juillet 2013. Ces travaux ont mis en exergue les dangers de l’euthanasie. Cependant, quelques mois plus tard, un panel de 18 citoyens a estimé au contraire qu’il fallait légaliser l’aide active à mourir. En attendant de connaître les intentions précises du gouvernement, La Croix remet en perspective ce débat à la fois grave et complexe.



  Avec tout d’abord, un état des lieux des textes et pratiques en vigueur : la loi, dite Leonetti, adoptée en 2005 par des parlementaires de droite comme de gauche, reste mal connue des patients et de leurs proches mais également des médecins eux-mêmes. Et pourtant, elle permet déjà d’éviter bien des situations douloureuses, en refusant tout acharnement thérapeutique – «l’obstination déraisonnable» selon les termes de la loi –, tout en interdisant de donner délibérément la mort.


  Cette loi, légèrement retouchée en 2008 après le cas très médiatisé de Chantal Sébire, atteinte d’une tumeur devenue incurable aux sinus, reste profondément marquée par cet interdit de l’euthanasie. Faut-il néanmoins aller plus loin pour répondre à certaines situations insolubles ? Comment mieux prendre en compte la volonté des malades, en particulier dans le cas des maladies dégénératives ? Comment améliorer la prise en charge de la souffrance psychique d’un patient en fin de vie ? Peut-on trouver un point d’équilibre entre deux approches a priori irréconciliables entre «laisser mourir» et «faire mourir»? Les questions sont posées. La Croix propose ici des réponses, des éclairages, des pistes de réflexion, mais également des témoignages de ceux qui ont accompagné des proches vers la mort.


  FLORENCE COURET


  Chapitre 1.

  Ce que dit la loi Leonetti


  Elle est la pierre angulaire du débat sur la fin de vie en France. Et pour cause : la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie, dite «loi Leonetti», a marqué une étape importante en apportant des réponses aux dilemmes de la fin de vie. À l’époque, lors du vote au Parlement, tout le monde avait salué «l’avancée» qu’elle représentait et le travail de fond mené par le député UMP des Alpes-Maritimes Jean Leonetti. Non sans ambiguïté : pour certains, ce texte était un aboutissement dont l’équilibre – éviter «l’obstination déraisonnable» sans pour autant autoriser une aide active à mourir – devait être préservé. Pour d’autres, cette loi n’était qu’une étape dans un processus qui, espéraient-ils, mènerait la France à légaliser l’euthanasie comme l’ont déjà fait d’autres pays, Belgique et Pays-Bas en tête.


  La loi Leonetti s’inscrit dans la continuité de deux mouvements de fond, le développement de l’accompagnement en fin de vie (loi du 9 juin 1999 sur les soins palliatifs) et la montée en puissance des droits des malades (loi du 4 mars 2002). Elle vient compléter ces dispositifs en clarifiant les pratiques médicales dans les situations délicates, là où régnaient trop souvent l’opacité et la confusion. L’arrêt des traitements est-il possible et dans quelles conditions ? Peut-on, en fin de vie, soulager les souffrances même si l’effet secondaire des traitements risque de provoquer la mort ? Si la loi a répondu à ces questions difficiles à travers des principes clairs, elle n’a pas clos le débat pour deux raisons majeures : sa mauvaise application et la revendication latente d’un «droit à mourir», qu’elle a résolument écarté.


  Éviter toute «obstination déraisonnable»



  La loi Leonetti a constitué un apport important en matière d’arrêt des traitements. Lorsqu’il n’y a plus d’espoir de guérison et que le malade se trouve dans une impasse, il peut demander l’arrêt de «tout traitement» (et non plus d’«un traitement» comme dans la loi de 2002). Ce texte introduit ainsi, en droit, la notion d’«obstination déraisonnable» : «Lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie», les traitements d’un malade «peuvent être suspendus» ou «ne pas être entrepris» ; ils ne doivent pas être poursuivis «par une obstination déraisonnable». Il faut toutefois distinguer le cas du malade conscient de la personne inconsciente ou hors d’état d’exprimer sa volonté.


  Dans le premier cas, la volonté du malade prime. Le médecin est tenu de respecter sa décision, après l’avoir informé des conséquences de son choix. Il est également tenu à un accompagnement, pour éviter toute souffrance consécutive à la suspension des thérapeutiques actives. Prenons un exemple, comme le fait la Société française d’accompagnement et de soins palliatifs (Sfap) : celui d’un «malade handicapé, à tel point qu’il ne veut plus vivre mais ne peut se donner la mort. La loi va permettre à ce malade de refuser les traitements qu’il estime inutiles, même si cet arrêt risque d’entraîner la mort.»


  Dans le second cas, celui de la personne inconsciente, c’est le médecin qui tranche dans des conditions précises. Il peut s’agir d’une personne en réanimation avec un pronostic extrêmement mauvais, à la suite d’un accident par exemple. Le médecin est tenu de consulter d’éventuelles directives anticipées et la personne de confiance lorsqu’elle a été désignée. Surtout, il ne décide pas seul, mais de façon collégiale avec l’ensemble de l’équipe (les autres médecins mais aussi les infirmières, les aides-soignantes, le psychologue, etc.). La famille est associée mais n’a pas à porter la responsabilité d’une décision d’arrêt des traitements.


  Le «double effet»



  L’autre grand principe de la loi est celui dit «du double effet». «Si le médecin constate qu’il ne peut soulager la souffrance d’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, qu’en lui appliquant un traitement qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger sa vie», il est autorisé à le faire à deux conditions : qu’il en ait informé le malade et sa famille et que la procédure soit inscrite au dossier médical. C’est une clarification majeure pour des médecins qui hésiteraient à utiliser des antalgiques très puissants, de peur d’être accusés d’euthanasie. La loi dit que, dans un contexte de fin de vie, c’est l’intention qui compte, en l’occurrence celle de soulager le patient.


  Pourquoi certains veulent aller plus loin



  En 2005, les parlementaires avaient écarté l’idée de légaliser un droit à mourir, décevant ainsi les militants de cette «ultime liberté». Jean Leonetti le justifiait en ces termes dans nos colonnes (lire La Croix du 31 mars 2008) : «Dans la situation où la personne revendique le droit de mourir en disant : “C’est mon choix, ma liberté, je veux mourir, aidez-moi à le faire”, dans cette hypothèse, la personne peut se suicider, c’est un droit liberté, mais pas un droit créance vis-à-vis de la société. En d’autres termes, la société n’a pas à assumer ce geste pour elle.»


  Sans réclamer un tel «droit créance», certains critiquent néanmoins la loi Leonetti. Jean-Luc Romero, président de l’Association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD), regrette ainsi que le médecin «garde la main» alors que, selon lui, la volonté du patient devrait toujours l’emporter. Exemple : les directives anticipées ne s’imposent pas au médecin, qui est seulement tenu de les consulter ; en outre, qu’il s’agisse de l’arrêt de traitement en cas d’inconscience ou du double effet, le médecin reste juge. «Cela crée forcément des inégalités, selon l’endroit où l’on est soigné», fait remarquer le militant. Cela peut aussi provoquer de grandes tensions avec la famille, lorsque celle-ci refuse la décision médicale, comme dans le cas de l’affaire «Vincent Lambert», un jeune homme en état de conscience minimale après un accident. Les parents du patient ont fait appel à la justice pour stopper l’arrêt de l’alimentation et l’hydratation artificielle, décidé par l’hôpital. Pour les médecins, il y avait acharnement thérapeutique, pour les parents, non.


  MARINE LAMOUREUX

  


  
    REPÈRES

    Définitions


    L’euthanasie.


    C’est l’administration délibérée, par un tiers, d’un produit létal mettant rapidement fin à la vie d’un malade incurable qui en fait la demande. Le but est d’abréger ses souffrances. Le stade de la maladie est avancé ou terminal. On a parfois parlé d’«euthanasie passive» pour qualifier l’arrêt de traitements devenus inutiles, ce qui a entretenu la confusion. En réalité, il ne s’agit pas d’une pratique euthanasique mais d’un renoncement à l’obstination médicale.


    Le suicide assisté.


    Il consiste, pour un malade, à mettre fin à ses jours en prenant par voie buccale ou intraveineuse une drogue prescrite par un médecin, d’où la notion d’assistance; mais c’est bien la personne elle-même qui effectue le geste. Là encore, une certaine ambiguïté perdure dans l’utilisation de ce terme, ce qui rend difficile la compréhension des débats. On peut en effet considérer que le suicide assisté correspond aux mêmes critères que l’euthanasie, la seule différence étant que la personne s’administre elle-même la substance létale. On peut aussi, par cette expression, faire référence à un «droit opposable» à mourir, au nom du droit de disposer librement de son corps, malade ou non. L’idée est alors que la société doit fournir à ceux qui le demandent – et dont la lucidité est théoriquement pleine et entière, ce qui exclut les maladies psychiques par exemple – les moyens de se suicider.


    Les soins palliatifs.


    Selon la loi du 9 juin 1999 «visant à garantir le droit à l’accès aux soins palliatifs», ces derniers sont «des soins actifs et continus, pratiqués par une équipe interdisciplinaire, en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de la personne et à soutenir son entourage.» Autrement dit, ces soins – qui mobilisent des médecins, des infirmières, des aides-soignantes, des psychologues mais aussi des assistantes sociales et des bénévoles formés – impliquent une approche globale de la personne dans toutes ses dimensions – physique, psychologique, spirituelle et sociale. En France, il existe trois types de structures: les unités de soins palliatifs (USP), les équipes mobiles (EMSP) et les «lits identifiés» (LISP), qui accueillent les patients nécessitant de tels soins dans le service hospitalier où ils sont habituellement suivis.

  

  


  La question de l’alimentation et de l’hydratation artificielles en débat


  En septembre 2012, lors du premier débat citoyen de la «mission Sicard» sur la fin de vie, à Strasbourg, la question a fait surface. «L’alimentation et l’hydratation artificielles sont-elles un soin ou un traitement ?» a demandé l’un des participants. «Il s’agit d’un traitement», a répondu l’universitaire Marie-Frédérique Bacqué, membre de la mission, face à une salle attentive de 150 personnes. Le législateur, en effet, a depuis longtemps tranché. Lors d’une audition à l’Assemblée nationale, le 30 avril 2008, Jean Leonetti lui-même l’avait confirmé : «Il est ressorti des débats qu’il s’agissait d’un traitement, qui peut donc être arrêté.» Ou ne pas être entrepris.


  De quoi parle-t-on exactement ? La question de la nutrition et de l’hydratation artificielles renvoie à des situations très différentes. Elle peut se poser pour des malades en fin de vie ou des personnes très âgées qui n’ont plus la force ou la capacité de s’alimenter. Est-il légitime, alors, de poser une sonde gastrique ? La loi, en tout cas, n’y oblige pas. Les médecins, en gériatrie, en soins palliatifs, savent que nourrir et hydrater à tout prix certains patients peut leur être néfaste. «Une hyperhydratation en fin de vie peut s’avérer très inconfortable, en créant des encombrements, des nausées, des vomissements, explique Bernard Devalois, à la tête de l’unité de soins palliatifs de l’hôpital de Pontoise. Les patients n’ont pas de sensation de soif. En revanche, il faut effectuer des soins de bouche pour que leur muqueuse ne se dessèche pas.» «Ce qui importe, c’est de s’adapter à chaque patient. Dans certains cas, nourrir coûte que coûte peut confiner à de la maltraitance», fait remarquer de son côté Tugdual Derville, le délégué général d’Alliance Vita.


  La situation des patients en état végétatif chronique ou pauci-relationnel est tout autre. Et pose de terribles dilemmes, comme l’ont montré plusieurs affaires médiatiques ces dernières années, en particulier celle de Vincent Lambert (lire La Croix des 7 et 14 février 2014). Si l’on s’en tient à la loi de 2005 («les traitements n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie (…) peuvent être suspendus»), il est possible d’arrêter l’alimentation et l’hydratation de personnes condamnées à une vie végétative, sans espoir de retour à la conscience – ce qui implique un accompagnement sédatif pour qu’elles ne souffrent pas. Mais les choses ne sont pas si simples, compte tenu de la forte dimension émotionnelle associée à la nutrition.


  En outre, certains considèrent que l’arrêt délibéré de l’alimentation et de l’hydratation artificielles revient à une euthanasie. «Une fois que la sonde est posée, nous estimons qu’il s’agit d’un soin élémentaire qui est dû au patient», souligne Tugdual Derville, d’Alliance Vita. Si le débat reste ouvert, chacun rappelle que c’est en amont, au moment de la réanimation, qu’il faut éviter l’«obstination déraisonnable».


  MARINE LAMOUREUX

  


  RÉCIT

  «Maman, tu peux partir, tu sais, tout le monde pense à toi»



  Sylviane, 51 ans, infirmière



  Ma mère a été soignée pour un cancer du sein il y a douze ans. Mais l’année dernière, elle a connu une rechute et, rapidement, le médecin nous a expliqué qu’il fallait faire appel aux soins palliatifs. J’ai beau être infirmière, j’avais du mal à croire que ma mère de 85 ans, qui vivait alors chez elle, de façon autonome, n’avait plus que quelques semaines à vivre. En réalité, le médecin avait raison et son état s’est dégradé très vite.



  Lorsque j’ai vraiment compris, j’ai eu une conviction très profonde: je devais veiller ma mère, être auprès d’elle, jusqu’au bout. Mon père est mort brutalement d’un infarctus il y a quinze ans et nous n’avions pas eu le temps de lui dire au revoir. Cette fois, les choses étaient différentes et je voulais que ma mère soit le plus entourée possible.


  Elle a pu rester longtemps chez elle, grâce aux soins palliatifs à domicile et à ses proches, qui se sont relayés auprès d’elle. Elle était calme, sereine. Un jour, je lui ai demandé: «Maman, à quoi tu penses?» Elle m’a répondu: «Que je vis mes derniers jours.» Je lui ai dit qu’elle avait été une très bonne mère, qu’elle nous avait beaucoup donné, cela lui a fait plaisir. Je me souviens aussi d’un moment très fort, à la toute fin, alors qu’elle était très faible et ne communiquait presque plus: nous étions en famille et mes fils, dans l’entrain de leur jeunesse, l’ont transportée depuis son lit jusqu’à la salle à manger pour qu’elle prenne le repas avec nous, alors que je n’aurais pas osé, compte tenu de son état… En fait, c’était une idée merveilleuse, ma mère souriait, elle était très présente, elle semblait heureuse.


  Quelques jours avant sa mort, il a malheureusement fallu l’hospitaliser, c’était un déchirement, j’avais l’impression de l’abandonner. Mais j’ai pu dormir avec elle dans l’unité de soins palliatifs où il y avait un lit pliable. Le jour où elle est partie, je me souviens de son beau visage, je lui ai dit: «Maman, tu peux partir, tu sais, tout le monde pense à toi», sa respiration s’est accélérée puis a ralenti, tout s’est fait très doucement, dans la paix.


  RECUEILLI PAR MARINE LAMOUREUX
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