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Méthodologie

Animé par Isabelle DONNIO, psychologue, directrae service de soins a domicile et
chargée d’enseignement a 'EHESP, le groupe daitraveu la volonté de s’approprier la
problématique sans entrer d’emblée dans les diffisud’application de la loi. Ainsi, le
groupe a procédé a une analyse de la loi (expes@ghion avec le responsable médical de
I’équipe mobile de soins palliatifs du CHU de Reg)net & une définition de la sémantique
utilisée (personnes agées, vulnérabilité, dépemjanc
Un mode consensuel
Composé de deux éléves directeurs d’hopital ; quékeves directeurs d’établissement
sanitaire, social et médico-social ; trois directedes soins stagiaires ; un éléve inspecteur
de l'action sanitaire et sociale ainsi qu'un ingpac de l'action sanitaire et sociale, le
groupe bénéficie d’expériences complémentaires sngseprofit dans ce travail. La
réflexion a évolué sur un mode consensuel.
Outils d’enquéte
Les entretiens ont été le principal moyen d’ingion. Nous les avons réalisés auprés de
personnes ressources de par leur activité profasslie et/ou associative, ainsi qu’aupres
d’'usagers. Les personnes interrogées ont été reand@ms par Isabelle Donnio ou
proposeées par des membres du groupe au regardrdexerience professionnelle. Ainsi,
31 entretiens ont été menés selon un guide vahdédepgroupe puis analysés en groupe.
Chaque entretien a été conduit par deux ou tresopees.
Objectifs de I'enquéte
La démarche a eu pour but de recueillir le pointuke des personnes interrogées sur :

- le sens de la loi et son application pratique aupes personnes agées dépendantes

et/ou vulnérables
- ce qu'apporte la loi Léonetti dans la pratique pssfonnelle aussi bien pour les
usagers que les professionnels

- les difficultés d’application de la loi
Rédaction
La rédaction a été répartie dans le groupe parparies d’'ou la nécessité d’avoir réalisé
un plan détaillé. Deux personnes ont relu, écmt ti@nsitions et assuré la mise en
cohérence du rapport écrit. Le plan détaillé etdpport ont été validés par Isabelle
DONNIO.
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Introduction

Au 1% janvier 2008 selon les chiffres provisoires dendtltut National des
Statistiques et des Etudes Economiques, la Fraoo®tait 5,3 millions de personnes
agées de plus de soixante-quinze ans, soit 8,6 % gdepulation. A I'horizon 2050, ce
pourcentage devrait doubler, accentuant le viedlisent de la populatibnToutefois la
question de la définition de la personne agée egiere, notamment dans le cadre de la
délimitation d’'un age critique.

Le rapport Laroque pose des 1962 les fondementsed'catégorisation de
personnes a travers la variable age. Il constauitéhlité de la catégorie « personnes
agees » a partir de la notion d’age chronologidpens les années 1975-1980, une césure
de classification s’opere entre les retraités &t personnes agées consacrant deux
approches différentes des personnes concernéase part, une approche sociale pour les
retraités favorisant encore le réle du sujet, d@aptart une approche uniguement médicale
pour les personnes ageées de plus de soixante-ganmz@vec notamment la création en
1978 des unités de long séjour, réponse conjoiatéachécessité d’hébergement et de
soins.

Les termes de troisieme age et de quatrieme agerappent, ce dernier étant
associé a la notion d’invalidité. Les personnes tigées sont alors systématiquement
associées a l'idée de dépendance. Le rapport Atreck 1979 consacre la premiere
définition officielle de la dépendance sur un payask medical qui associe les trois
criteres d’age, de maladie cause d’invalidité ebdsoin d’aide. La dépendance devient
dans les années suivantes un enjeu politique

La dépendance serait-elle alors le seul attrilest gersonnes agées ? La notion de
dépendance interroge «le champ des relations dégrendividus, mais qui n’est pas
spécifiquement le champ de la vieillesée Albert Memmi, sociologue et philosophe,
aborde « la dépendance comme une relation conamtigmplus ou moins acceptée avec un
étre, un objet, un groupe ou une institution, réelsdéels, dans le cadre de la satisfaction

d'un besoil ». Le fait d’associer systématiquement I'image lalepersonne agée a la

IChiffres INSEE, Evolution de la population de lafce métropolitaine de 1950 & 2050 (scénario deiera
projection). URL : http://www.insee.fr/fr/ffc/ipweip1089/ip1089.html )

2 B.ENNUYER (2002), Les malentendus de la dépendance : de l'incapamitdien social 1° édition,
Dunod, Paris, p. 16

SMEMMI Albert, (1993),La dépendancgeGallimard, Folio, Parig. 38
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dépendance revient a considérer sa prise en changee un probleme pour la société qui
doit y répondre alors que cette derniere ne s'astquestionnée sur la place, les attentes
des ainés. Le vieillissement est abordé comme waepsus biomédical alors qu'il
interroge I'ensemble des fonctions sociales deetagnne, sa place, sa parole.

La reconnaissance de l'ipséitéous améne & la question des droits, en partidalie
droit d’étre protégé si la personne est vulnérabdeloi de 1968 sur les majeurs protégés
révisée en 2007, aborde la vulnérabilité commaealtéfation des facultés personnelles
mettant dans l'impossibilité de pourvoir seul & iseéréts ». Vulnérabilité et personne
ageée ne sont pas forcément superposables puistj@eleeiere peut avoir des ressources
sociales, familiales qui contribuent & pallier éegntuelles fragilités.

Au terme de sa vie, la personne agée est en deofaide des choix ou d’étre
soutenue par son entourage familial pour étre apagmee dans le respect et I'apaisement
de sa fin de vie. Cette ambition pose la questien’addaptation de nos organisations
sociales, médico-sociales et sanitaires.

Notre société évolue dans le paradoxe d’'une martlifxe, virtuelle, quotidienne
présentée par I'ensemble des médias et en mémes tdams le tabou de son évocation
personnelle. Cette expérience singuliere et un&giesouvent vécue dans la peur ou la
réalité de la souffrance physique et morale. Le emnde la fin de vie peut étre, si
nécessaire, accompagné par une démarche palliative.

Les soins palliatifs se différencient des soinsatis qui visent la guérison. Ce sont
« des soins actifs et continus pratiqués par ungédluridisciplinaire en institution ou a
domicile. lls visent a soulager la douleur, a agraia souffrance psychique, a sauvegarder
la dignité de la personne malade et & soutenir estpurage % Les soins palliatifs
s'imposent en France avec la circulaire Laroqu@waodt 1986. La loi n°91-748 du 31
juillet 1991 portant réforme hospitaliere introdlgs soins palliatifs dans les missions de
tout établissement de santé. En 1999, la loi n°8Rdu 9 juin garantit un droit d’acces aux
soins palliatifs pour toute personne en fin de vie.

Parallélement, la prise en charge de la douleétéaréaffirmée comme un droit
fondamental de toute personne par la loi n°2002e808 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systéme de santé. Sinaigon a été engagée par les pouvoirs
publics a travers deux plans, 2002-2005 et 200®268tLlau regard d’objectifs a atteindre

* Concept développé par Paul RICOEUR dans son oe@agméme comme un autre
® Loi n°68-5 du 3 janvier 1968 portant réforme doiddes incapables majeurs. Journal officiel darvjer
1968, p. 114.
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dans le rapport annexé a la loi n°2004-806 du 9@ 2004 relative a la politique de santé
publique.

La prévalence de la douleur chez le sujet agé&ésimportante, associant souvent
douleur physique et morale. L’'expression verbaleeltée douleur peut aussi étre rendue
difficile par [laltération des fonctions cognitivesAussi, répondre aux besoins
d’accompagnement et de soulagement de la persgdeeceh fin de vie, a son domicile ou
en service de gériatrie, peut-étre complexe.

La loi n°® 2005-370 du 22 avril 2005 relative auwits des malades et a la fin de
vie (dite loi Léonetti) ainsi que les décrets duférier 2006 relatifs aux directives
anticipées, a la procédure collégiale et au contenprojet d’établissement ou du service
social ou médico-social en matiére de soins pidilatont pour objectif d’apporter des
réponses. La loi et ses décrets d'application reefu les droits du malade et lui
reconnaissent des droits spécifiques en fin de A d’en évaluer I'application, une

mission parlementaire a été confiée en mars 2008réieur Léonetti.

Notre étude s’attache a appréhenddes difficultés d’application de la loi
Léonetti auprés des personnes agees dépendantesoetiulnérables résidant en

services de gériatrie ou a domicile ».

Aussi, apres avoir identifié les difficultés d’ajmgaition de la loi a la fois pour les
patients et les professionnels de santé, nous nemao’elles sont liees a des facteurs

multiples et qu’elles appellent ainsi des réporsegrastées.

® Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant & garantir teitla I'accés aux soins palliatifs.
" Cf. Annexe |
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1 Sila loi Léonetti a pour objectif de renforcer lesdroits du patient et la
sécurité des professionnels de santé, son applicatise heurte a certaines
difficultés dans l'accompagnement des personnes &gt dépendantes

et/ou vulnérables

1.1Les droits des malades renforcés par la loi mais delimites dans leur

application envers les personnes agées

La loi Léonetti permet de renforcer I'expressianld volonté de la personne : soit
directement auprés des professionnels en leur déamarun arrét ou une limitation de
traitement (1), soit lorsque la personne est h@tadd’ exprimer sa volonté par le biais de
la désignation d’'une personne de confiance (2pueflar la rédaction de directives

anticipées (3).

1.1.1 Le droit d’interrompre ou de refuser tout traitement

A — Du droit au consentement éclairé au droit @s&x mourir

Le droit au refus de traitement, qui découle dhitdru consentement libre et éclairé
aux soin§ avait déja été énoncé par la loi Kouchner du 4sr2802. La loi du 22 avril
2005 vient préciser et renforcer ce droit.

Tout patient en fin de vie est en droit de dematiderét des traitements ou leur
limitation. Alors que l'article L1111-4 du code tlesanté publiqgue (CSP) disposait que la
personne pouvait «refuser ou ’‘interrompre un draént [...] », l'article 2 de la loi
Léonetti a institué un droit au refus plus largepermettant le refus de « tout » traitement
et la reconnaissance d’ « un droit de se laisseurime et pour les soignants « le droit de
laisser mourir % Cependant, ce droit au refus de tout traiteméest pas assimilable au
refus de soins : la limitation et l'arrét des taients correspondent alors au renoncement
aux seules thérapeutiques curatives. lls ne sairamgrainer un arrét des soins qui doivent
étre assurés a la personne pour soulager sa doalgiser sa souffrance psychique et

sauvegarder sa dignité. Il s’agit donc de passesdmms curatifs a des soins palliatifs.

8 Article L1111-4 du CSP, issu de la loi du 4 mad62.
® RENARD S., 2007, « Retour sur la loi Léonetti tiela aux droits des malades et a la fin de viBuiletin
juridique de la santé publique;106, p.12.
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Lorsque le patient conscient refuse les traitement veut les limiter, le médecin
doit respecter sa décision tout en I'informant cesséquences de son cH8ix.e médecin
doit autant que possible s’assurer que cette deenadt pas fondée uniquement sur un
découragement moral et/ou physique passager. Batlent n'est pas en fin de vie sa
demande devra étre réitérée dans un délai raistmr@tte notion de « délai raisonnable»
a éteé introduite dans l'article 4 de la loi du 22ila2005. Le deuxiéme alinéa de l'article
L1111-4 du CSP est complété notamment par : « tharssles cas, le malade doit réitérer
sa décision apres un délai raisonnable ». La deenglaghprécie au regard du contexte et
permet ainsi de solliciter plus facilement I'avis deuxieme médecin.

Lorsque la personne en fin de vie est hors di#&tprimer sa volonté, ses souhaits
doivent étre recherchés. Il convient donc de \@rifiexistence ou non de directives
anticipées ou la désignation d’'une personne deiaw¥. Le médecin ne pourra des lors

prendre sa décision qu’a l'issue d’'une procéduliegale.

B — Un consensus malqgré des difficultés persisgante

L’ensemble des personnes interrogées s’accorleeajue ce principe du droit a
interrompre, limiter ou refuser les traitementslégitime. Néanmoins, quelques difficultés
persistent.

En premier lieu, 'absence d’une véritable défamitde la notion de traitement pose
question. En effet, si aujourd’hui l'alimentatiomtificielle est considérée comme un
traitement par plusieurs Etats-membres du ConsefflEdirope?, et par la commission sur
la fin de vie de novembre 2084la question se pose de savoir si I'arrét de IFagation
artificielle est possible. Pour certains médecitterrogés I'hydratation artificielle est un
traitement que I'on peut arréter des lors que disssde bouche sont effectués. Pour
d’autres et d’aprés I'Organisation mondiale dedaté (OMS), I'hydratation artificielle est
un besoin fondamentdl En outre, 'arrét de I'hydratation provoqueraiteusouffrance,
notamment cérébrale. Il peut donc exister des derares de pratiqguemtre services et
médecins. Néanmoins, les professionnels interrog@nt pas émis de réserves

particulieres sur ce point.

19 Article L1111-10 du CSP.

* Notamment en Allemagne, en Angleterre et dansajes Ble Galles. Un arrét de la cour supréme des-Etat
Unis va dans le méme sens : Cruzan v. Missourudier@nt of Health du 25 juin 1990.

12| EONETTI J., Rapport relatif aux droits des makeea la fin de vie, 18 novembre 2004.

¥ HENDERSON V., théoricienne en soins infirmier&dhe des quatorze besoins fondamentaux.
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En second lieu, le fait que la décision n'appari& qu’au médecin pose certaines
difficultés. En effet, « on laisse penser que |daae a des droits, alors qu’en réalité le
meédecin peut prendre une décision contraire alnt®exprimée par I'intermédiaire de la
personne de confiance et les directivis »

Un reproche est également formulé a la loi, cééul'absence de la notion de délai
raisonnable pour les personnes agées en fin deEwieeffet, la notion de temps est
importante pour prendre une décision d’arrét, ahitdition ou de refus de tout traitement. Il
faut étre dans une relation de confiance avec fiengaet connaitre la personne, ce qui
parait difficile & conjuguer avec la logique fin@me™. Dans ce cas, la notion de délai
raisonnable apparaitrait comme un moyen de protecte la personne agée dépendante

et/ou vulnérable en fin de vie.

1.1.2 La personne de confiance

A) La notion de personne de confiance, une reconmeigdagislative accrue

La notion de personne de confiance a été initialgntréée pour favoriser le
consentement des personnes hors d'état de s'ekpsiment ainsi I'avis n° 58 du 12 juin
1998 du Comité consultatif national d'éthique (CQNECe comité proposait que soit
mise a l'étude la possibilité pour toute personme dfsigner un « représentant ou
mandataire », chargé d’'étre l'interlocuteur des eeéts au moment ou elle serait hors
d’état d’exprimer ses choix.

Dans cet esprit, l'article L1111-6 du CSHssu de la loi du 4 mars 2002, crée une
nouvelle notion, celle de « personne de confian@ecet effet, une personne majeure peut
désigner toute personne — proche, parent ou médeafm de présenter en son nom ses
préférences thérapeutiques au cas ou elle ne phwaien mesure de les exprimer. Dans
cette hypothése, l'article L1111-4 du CSP précise, gauf urgence ou impossibilité, cette
personne de confiance doit étre consultée, lot®uke intervention ou investigation pour
le cas ou la personne malade est hors d’état diaeprsa volonté, avant méme la famille

de cette derniere ou I'un de ses proches. D’agréadport en date du 18 novembre 2004

 Propos de la représentante de TADMD.

!> Propos recueillis auprés d’un cadre de santé.

18 Avis n° 58 « Consentement éclairé et informaties gersonnes qui se prétent & des actes de sdi@ ou
recherche», du 12 juin 1998 du comité consultatifomal d’éthique.
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de la commission spéciale chargée d’examiner lpgsition de loi relative aux droits des
malades et a la fin de vie, cette institution pnésedonc pour chacun un intérét certain,
puisqu’elle lui garantit que, le jour ou il serandd’incapacité d’exprimer sa volonté, une
autre personne témoignera de ses convictions pezles et en discutera avec le médecin.

C’est ainsi que l'article 6 de la loi du 22 a\2005 sur les droits des malades en fin
de vie a renforcé le réle de la personne de cocdialorsque la personne qui I'a désignée
est non seulement hors d’état d’exprimer sa volantds est en fin de vie, en insérant un
article L1111-11 dans le CSP. Cette nouvelle disiposfait prévaloir I'avis de cette
personne de confiance sur tout autre avis non m@édpour toutes « les décisions
d’investigation, d’intervention ou de traitemenisps par le médecin ». Cette primauté
accordée a la personne de confiance s’expliquéeffait, d’'une part, que si une personne
entreprend par une démarche volontaire de désigngmoin auquel elle déclare accorder
sa confiance, sa volonté doit étre entendue. Ellpistifie, d’autre part, par l'intérét que
représente l'existence d’'un interlocuteur uniquefiable pour les équipes médicales.
Celles-ci sont en effet de plus en plus confrontéates familles recomposées dont les
membres s’opposent les uns aux adtres

Le dispositif introduit par cet article avait pooipjectif de favoriser une véritable

reconnaissance de la personne de confiance.

B — La désignation d’'une personne de confiance puaggue non entrée dans les mosurs

Depuis son introduction dans le dispositif Iédislrancais, la désignation de la
personne de confiance n'est pas encore entrée ldansoeurs. En effet, d'aprés les
entretiens menés auprés de divers professionnelsadi, associations, bénévoles et
usagers, il est flagrant de constater que tresdpeuersonnes de confiance sont désignées.
Et lorsqu’elles le sont, il existe une confusiotrema personne de confiance et la personne
a prévenir.

Une enquéte réalisée aupres de 1000 hépitauxaisaen juin 2007 a permis de
mettre en évidence que la définition méme de lsquere de confiance semble mal
comprise, son positionnement étant davantage faderdomme relevant de la sphére

bY

administrative (d’'ou les inévitables confusions @ua personne a prévenir) que du

" Article L1111-6 du CSP: « Toute personne majewnet pésigner une personne de confiance qui peit étr
un parent, un proche ou le médecin traitant, etsgud consultée au cas ou elle-méme serait haet d'é
d'exprimer sa volonté et de recevoir l'informati@tessaire a cette fin [...] ».
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processus médical comme le prévoit 1d%oCe constat est confirmé également par les
conclusions de I'analyse des 697 visites de ceatifin V2 effectuées par la haute autorité
de santé (HASY. Il existe une confusion persistante entre lagrets de confiance et la
personne a prévenir y compris au niveau des proegdle recueil mises en place dans les
établissements. En outre, certaines personnes ageastes d’altérations cognitives ne
sont pas en capacité d’en désigner une a leuréaravi’hopital. D’'autant plus, si elles ne
disposent pas d’informations suffisamment expleciar le role exact de cette personne de
confiance. Certains établissements ont créé depigii@s d’information spécifique a la
personne de confiance, mais le probleme de lagiiffude I'information persiste.

Ces difficultés d’application se retrouvent a dgla. En ville, d’aprés un sondage
réalisé en septembre 2007 auprés de médecins ligteéra la personne de confiance est
confondue avec l'aidant naturel ou le référent feami Néanmoins, en établissement
d’hébergement pour personnes agées dépendanteA[BHBrs de la consultation de pré-
admission ou a la création du dossier médical,uestion semble étre de plus en plus
souvent posée, méme si elle n'est pas toujours éigiquée du fait du manque de
formation des professionnels sur cette questiondoicile, les situations cliniques
nécessitant l'avis d’'une personne de confianceigsaat ainsi moins complexes qu’au
cours d’'une hospitalisation car les différents nwg@ants se connaissent, se rencontrent
plus facilement, permettant de fonctionner pluspdgment pour accompagner un malade,
un mourant et son entourage. Dans la majorité dss la personne agée, son aidant
naturel, son entourage sont ou semblent en phasiyne le consensus n'est pas trop
difficile a trouver pour une prise de décision. Ld#ficultés surviennent lorsque
différentes valeurs ou nécessités entrent en dafoti@n, rendant ainsi la désignation

d’'une personne de confiance primordiale.

1.1.3 Les directives anticipées

A) Un nouvel outil d’expression de la volonté du patie

Dans le but de favoriser I'expression de la vatodtu patient et de la respecter,

I'association pour le droit a mourir dans la dign(tADMD) a toujours revendiqué la

'8 LEONETT!I J.,Rapport fait au nom de la commission spéciale cbard’examiner la proposition de loi
(n°1882) de M. Jean Léonetti et plusieurs de s#éguees, relative aux droits des malades et aradg vie
Rapport enregistré a la Présidence de I'Assemldéenale le 18 novembre 2004.

19 Colloque du 27 octobre 2007 : « la personne déamre, quelle pratique, quelles perspectives ? ».

20 Référence 31 C de la certification V2 qui concdangersonne de confiance.

% Dr QUETIL, Colloque du 27 octobre 2007 précité.
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création d'un « testament de vie ». La loi du 2818005 a créé dans son article 7, les
directives anticipées sans leur reconnaitre lauvglgidique des testaments de vie mis en
place aux Etats-Unis et reconnus en Angleterre.

Les directives anticipées sont des instructione danne par écrit une personne
majeure et consciente, sur les conduites de lilmitabu d’arrét de traitement qu’elle
souhaite voir appliquer au moment de sa fin dedégs le cas ou elle serait incapable de
s’exprimer.Les directives anticipées doivent étre écriteseekaiet signées par le patient.
Lorsque l'auteur de ces directives, bien qu’en éaixprimer sa volonté, est dans
'impossibilité de les rédiger, il peut demandedleux témoins d’attester que le document
est I'expression de sa volonté libre et écl&fée

Les directives anticipées n’ont aucune valeur redgihante, elles sont révocables a
tout moment et doivent étre établies moins de tabis avant I'état d’'inconscience pour
pouvoir étre prises en compte pour toute décisiamvektigation, d’intervention ou de

traitement concernant la persofihe

B — Un outil non efficient

Malgré I'intérét des directives a anticiper unaugiton dans laquelle la personne
serait hors d’état d’exprimer sa volonté quant dirsale vie notamment, et malgré les
précautions prises par la loi en instaurant notamimee durée de validité de trois ans, cet
outil est tres peu utilisé par les usagers et gaplofessionnels, d'apres les informations
recueillies au cours des entretiens. Peu de diesctinticipées sont aujourd’hui rédigées et
peu de personnes agées sont informées de leubilitssd’écrire leur souhait de fin de
vie. Lorsque des directives anticipées sont égritest souvent soudmpulsion et avec
'aide du médecin traitant ou d’'une équipe de sqafliatifs apres un suivi long et
approfondi.

En outre, certaines réserves peuvent étre émaekep professionnels concernant
cet outil. En effet, les professionnels interrogiplorent le fait que ces directives
anticipées soient des projections d’'une personndogme santé, qui ne refletent plus
forcément son état d’esprit lorsqu’elle est en phagancée d’'une maladie grave et a
fortiori lorsqu’elle a conscience de sa finitude. &fet, toute personne évolue en fonction

de son age et de sa maladie.

22 Article R1111-17 CSP.
2 Article L1111-11 CSP.
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De plus, les professionnels sont méfiants vissa-de la formulation de ces
directives anticipées, qui est souvent générals. IDes, il peut y avoir des problémes de
traduction de la pensée de la personne et il dediffitile de savoir quel était le souhait
de celle-ci et dans quelles situations ces direstigdoivent étre appliquées. Enfin, il est
constaté une insuffisance de soutien des usagdes rédaction de leurs directives

anticipées.

1.2 Des pratiques professionnelles sécurisées par @ mais des ambiguités et

des difficultés subsistent.

La loi Léonetti a franchi un pas supplémentaire ieacrivant dans la loi
I'interdiction d’obstination déraisonnable (1). Pdas personnes hors d’'état d’exprimer
leur volonté, la loi a introduit I'obligation poue médecin, de respecter une procédure
collégiale (2). La loi innove également en insanivéa possibilité pour le médecin de
prescrire un traitement anti-douleur dont l'utitisa aurait pour effet secondaire d’abréger

la vie du patient (double effet) & condition qe'il ait informé le malade (3).

1.2.1 L’obstination déraisonnable

A) Un principe déontologique consacré par la loi

Le Code de déontologie médicale de 1995 indiquelgumédecin doit éviter toute
obstination déraisonnable. Néanmoins, il est pritiadr de distinguer, la situation
d’urgence vitale ou le médecin agit pour sauvetpwt prix, la vie, et la situation a
distance, a froid, ou une discussion peut et dmt@einement menée.

Le principe de I'évaluation bénéfices / risqueété inscrit dans la loi en 20t2
ainsi que l'obligation d’informer le patient afiug, conformément a 'article 16-3 du Code
civil qui pose le principe de consentement préalabtoute atteinte a l'intégrité du corps
humain, le consentement puisse étre éclairé. Cas piéncipes, consentement éclairé et
absence de risques disproportionnés compte tenbétedices escomptés, sont également
posés dans des textes internationaux comme la @Gooresur les droits de I'Homme et la

24 Article 11 de la loi n°2002-303 du 4 mars 2002tigk aux droits des malades et & la qualité diésysde
santé, article 1110-5 du CSP.
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biomédecin® ou la Déclaration universelle sur le génome humetinles droits de
'Homme du 11 novembre 1997.

Le principe du renoncement a toute obstinatioraidénnable est aujourd’hui
inscrit dans la IGf. Dans ce cas le médecin doit soulager la douleapgliquer les soins
palliatifs afin de sauvegarder la dignité du mour®our autant, il doit éviter deux piéges :
le renoncement prématuré : « erreur par défauinsj gue les investigations invasives,

sans projet thérapeutique : « erreur par extes »

B) Une pratique révolue auprés des personnes agees ?

Les professionnels interrogés utilisent le plusvent I'expression d’acharnement
thérapeutique qui ne consiste pas nécessairemanmt ante douloureux (radiographie ou
transfusion sanguine par exemple), mais en |'detrate « faux espoirs ». Par ailleurs, ils
distinguent nettement la situation de la persomyge &n fin de vie, de celle de la personne
jeune atteinte d’'une maladie incurable pour laguef épuisera tout le panel des possibles.

Pour les personnes interrogées, a I'exceptionadeeprésentante de I’ADMD,
I'acharnement thérapeutique n’existe plus. Le miadetest plus cet étre « tout puissant,
paternaliste 3¥. La volonté du patient est aujourd’hui respectémjs ce respect est
€également possible parce que les soignants onaessi-eévolué et sont capables d’accepter
une telle décisiorkEn outre, les familles osent dire, une fois laatittn d’'urgence passée,
« ne vous acharnez pas ».

Les professionnels exercant a domicile ont insggtént a I'intérét de la fiche
« Samu Pallia » dont un exemplaire reste au doeniltilmalade et une copie est conservée
au SAMU. Cette fich€ a pour but d’éviter tout acharnement thérapeutigelors que le
malade s’y est opposeé, de plus il y est fait mentle la personne de confiance et des
directives anticipées. Elle permet également dastaios établissements d'éviter le
passage par les urgences et d’étre admis directesla@s un service de soins palliatifs.
Cette fiche répond pleinement a I'esprit de laL@bnetti, a savoir I'anticipation, qui est un
des principes qui guide le Iégislateur aujourd’hui.

Néanmoins, il convient de préciser qu'il existes dgurvivances d'une forme

d’obstination déraisonnable. Ainsi, I'un des médsciinterviewés considere que

% Convention pour la protection des droits de I'Homet de la dignité de I'étre humain & I'égard des
applications de la biologie et de la médecine durél 1997, dite convention d’Oviedo.

% Article 1°" de la loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aligits des malades et & la fin de vie.

%" Conseil de I'ordre des médecins, Commentaire aeodification de I'article 37, p.6.

8 Propos d’un gériatre auditionné.

29 Cf. Annexe |lI
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« I'approche des soins est souvent excessive ssigrede la personne dans un souci de
bien faire ». Pour la représente de 'ADMD, l'aagament thérapeutique demeure une
réalité notamment dans le cas de malades jeunesillears, deux médecins gériatres ont
souligné leur inquiétude quant a la «perversité laeT2A ». En effet, disent-ils,

« aujourd’hui les chirurgiens regardent nos pasielaet bistouri entre les dents ». La

personne agée devient objet de convoitise, des gatan’auraient pas été envisagés hier le
sont aujourd’hui compte tenu du nouveau mode decttion. Il convient donc de rester

vigilant quant a un retour possible de I'obstinate&raisonnable.

1.2.2 La procédure collégiale

A) Une décision médicale éclairée par différentes wbatsons

BN

En 2005, le législateur a inscrit dans la loi Enancement a I'obstination
déraisonnable et il a renforcé les modalités dédimians la loi du 4 mars 2002 concernant
la personne « hors d’état d’exprimer sa volonté»irstaurant la procédure collégiale.
L’article 9 de la loi Léonetti fait référence auitustions ou la personne était « en phase
avancée ou terminale d’'une affection grave et migigr», alors que larticle 5 traite
davantage des situations répondant a la probléusatig la réanimation, ou de I'urgence.

La procédure collégiale, & laquelle il est égaleniait référence dans l'article %7
du code de déontologie médicale, prévoit que leati@cavant de prendre sa décision doit
s’entourer de différents avis, énumeérés par laergéghtation dans l'ordre suivant:
concertation avec I'équipe de soins si elle exisagis motivé d’au moins un meédecin
appelé en qualité de consultant, aucun lien hiBrgue ne devant exister entre les deux
médecins, un deuxiéme consultant pouvant étrecgélki I'un d’entre eux I'estime utile ;
prise en compte des souhaits exprimés antérieutepeen le patient au travers des
directives anticipées, s’il en a rédigé, de l'agles la personne de confiance, qu'il aurait
désignée, et de I'avis de la famille ou a défauhdie ses proches.

Dans ces situations ou I'autonomie de la persorenpeut s’exercer, I'application
d’'une procédure transparente et linscription dedé&cision motivée dans le dossier

médical, accordent aux médecins une clause d'ioresbilité pénafé.

%0 Article R4127-37 du CSP.
31 Article 122-4 du code pénal « N'est pas pénalemesyionsable la personne qui accomplit un actegres
ou autorisé par des dispositions |égislatives glerentaires ».
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B) Une procédure indispensable mais aux effets pdifoites

Les professionnels de santé interviewés s’accoreéire qu’il est indispensable de
ne pas décider seul, de recueillir le maximum d'aati en premier lieu les souhaits du
patient s’il les a exprimés. L'inscription dansdiessier médical de la décision motivée est
jugée incontournable. Néanmoins, la mise en ceuia grocédure collégiale se heurte a
certaines difficultés.

Le recueil des souhaits du patient est renducdéfipar 'absence de désignation
d’'une personne de confiance et de rédaction detdies. Par ailleurs, en unité de soins de
longue durée (USLD), certaines familles sont toteet absentes. Enfin, il apparait que
certaines familles sont informées de la décisiorlioade sans avoir été préalablement
consultée¥.

Certains médecins et paramédicaux interrogésguaiit que bien avant la loi ils
ont ressenti le besoin d’'une « réflexion colléghalet d’une décision pluridisciplinaire et
cela pas uniqguement dans le cas ou la personrtehétai d’état d’exprimer sa volonté.
Mais dans la pratique, une participation activesnfgs toujours observée : évoquer la fin
de vie demeure difficile pour certains professideande méme que le fait de s’exprimer
face au médecin. Par ailleurs certains médecins'agpuient que sur l'avis du ou des
consultants meédicaux, la procédure collégiale apamlors comme «un retour du
paternalisme médical dans toute sa splend&ur »

Il apparait également qu’'évoquer sa propre mastnpas aisé. Il est nécessaire
d’établir avec la personne &agée une relation de fiamme construite dans
'accompagnement et dans la durée. D’autre pag,dune hospitalisation en phase aigué,
le personnel a parfois une connaissance limitépadient et du contexte de sa maladie.
C’est pourquoi, il est «indispensable de faireivégs professionnels qui prenaient en
charge le patient a domicile (médecin, infirmieasixiliaires de vie) ou en maison de
retraite $°.

A domicile, les difficultés d’application sont s@nt liées a un manque de
coordination des différents professionnels et a pmstion ambivalente du patient et de
son entourage, qui « agissent a la fois dans l&risete la maladie et sont dans I'attente

de solutions de la part des acteurs extérieursapplication de la procédure collégiale est

32 Audition d’un usager.
% Propos de B.M Dupont, professeur de médecine phillesophie.
% Propos recueillis auprés d’'un cadre de santé.
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facilitée dans les services de soins infirmiersomidile (SSIAD) et dans le cadre d’'une
hospitalisation a domicile (HAD) grace a une meiliecoordination.
La procédure collégiale est strictement formaligéand il existe une divergence

forte entre le médecin et la famille ; alors quregle générale elle est informelle.

1.2.3 Le double effet

A) Soulager la douleur au risque d’abréger la vie

Le soulagement de la douleur fait partie des misSi du médecin, dans la lignée
de la médecine hippocratique. Mais, la « crainte migre avec les prescriptions
d’antalgiques majeurs diabolisés par la loi de 18f6et le respect de la « douleur
symptdme » ont conduit & des prescriptions timoreéese minorées chez les personnes
agéey’.

La loi Léonetti dans son article 2 |égalise latiogtee du double effet. Ainsi, pour
« soulager la souffrance d’'une personne, en phasecée ou terminale d’'une affection
grave et incurable », a savoir « tant les persoattegites d’une maladie que les victimes
d'un accident ¥, le médecin peut appliquer un traitement ayantr fftet secondaire
d’abréger la vie. Il doit en informer le malade,pearsonne de confiance, la famille ou a
défaut un des proches dans le respect de lartitlel1-2 du CSP. L'objet premier du
traitement mis en place est le soulagement dedkedn et non pas la recherche de la mort
qui reste interdite par la loi et par la déontodogarticle 38 du Code de Déontologie

Médicale).

B) Des pratiques professionnelles inégales

Les professionnels interrogés soulignent que détleaa entériné les pratiques
antérieures et apporté une protection au médear fa des poursuites éventuelles.
L’objectif de la démarche est toujours d’apaissrgatients, méme si on accélere in fine le
processus de fin de vie. En revanche, quelqueggsioinnels reconnaissent la frilosité de
certaines prescriptions. La question d’affectioavgrou incurable n’est quant a elle pas
abordée, ce qui prime est I'existence d’'une sonffeachez la personne en fin de vie. Le

% Article R4127-37 du CSP.

% Conseil de I'ordre des médecins, Commentaire aeddification de I'article 37, p.3.

37 plan d’amélioration de la prise en charge de ldelo 2006 — 2010.

% Rapport fait au nom de la commission spécialegéed’examiner la proposition de loi (n°1882) de M.
Jean Léonetti et plusieurs de ses collegues, velaux droits des malades et a la fin de vie. Rdppo
enregistré a la Présidence de ’Assemblée natidedl8 novembre 2004, p.19.
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patient et sa famille sont toujours informés et tnagabilité est assurée via le dossier
meédical.

Cependant, pour la représentante de I'ADMD laiguat du double effet reste
insuffisante dans le cas de longues agonies, et le§ proches gardent une « mauvaise

image, cela laisse des traces ».

2 Ces difficultés, liées a des paradoxes sociétaux/ @étérogénéité des
pratigues professionnelles et a I'ambiguité des tées, appellent des

réponses contrastées

2.1Plusieurs facteurs sont a I'origine de ces diffictés

Les difficultés d’application de la loi Léonettina personnes agées dépendantes
et/ou vulnérables proviennent a la fois de factmasétaux (1), de compétences et de

cultures professionnelles hétérogenes (2) et daainecjuridique parfois imprécis (3).

2.1.1 Facteurs sociétaux

A) Des conceptions contrastées de la mort

En France, le Iégislateur reconnait le droit aiéa &n revanche, bien que le code
pénal de 1810 ait mis fin a la répression du saicie droit de mourir n’est pas reconnu.
De nos jours, la société ne parle plus de la nadle, a du mal a la représenter. Cette
expérience singuliére et unique est souvent véans & peur ou la réalité de la souffrance
physique et morale. Dans une société qui valoageunesse et ses apparences, la question
de la fin de vie ne se pose qu’en termes indivluelDe ce déplacement procéde une
acculturation du mourir : face a la nouveauté deolsfrontation a la fin de vie, l'individu
se trouve terriblement isolé s’il ne peut pas hbiémdf des expériences préalables,
transmises par les rites ou les traditioffs».

Les progres techniques influent sur la conceptienadmort car nombreux sont
ceux qui pensent pouvoir faire reculer cette écb&@omme si chacun était immortel. La
mort est omniprésente mais il devient inconcevdbl@enser sa propre mort ou celle d’'un

membre de son entourage.

% POURCHET S., 2007, Ethique, médecine et sociédé5p
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Cette conception de la mort explique certainesiadifies d’application de la
loi Léonetti puisque la mort reste un sujet tabourpes personnes agées et leur famille.
Dans certains cas, comme le souligne Marie de Hmhne<le monde médical est
également dans un déni de la mort : il y a un rdus’investir dans ce temps de la vie qui
renvoie a I'échec médical et & un sentiment d’irepancé’. » Elle souligne I'impossibilité
de maitriser le temps, le vivant, méme si tout dauiee vie laisse persister cette illusion.

Face a ces analyses, la loi Léonetti promeut lies g@lliatifs et la prise en charge
de la douleur, et met fin a I'acharnement théragaat Comme le souligne Monsieur
Léonetti, « l'objectif est d'aller le plus loin psible dans les choix des conditions du
mourir tout en ne franchissant pas I'abime qui tesa Iégaliser le mourir, c’est a dire
accepter la mort mais refuser le metftse Un médecin d'unité de soins palliatifs, a
souligné que la demande d’euthanasie du patiersoesent liee a des douleurs physiques
et morales. Huit fois sur dix la douleur et la $rarice aménent les patients a demander a
mourir. lls ont besoin d’exprimer leur douleur s@osir autant désirer le passage a l'acte.

Certains pays ont une approche libérale de la quede I'euthanasie. C'est le cas
de la Belgique, des Pays-Bas, voire de la Suissa qutorisé le suicide assisté. D’autres,
comme la France ou le Danemark sont plus modérésaetrdent un « droit au laisser
mourir » dans des conditions trés strictes. LegeauEtats de I'Union européenne
considerent I'euthanasie comme un homicide. Ontatamslonc des différences culturelles
importantes entre les pays qui pourraient s’exgliqoar des considérations religieuses,
philosophiques ou historiques. Elles ont des camsécps importantes sur la place des
soins palliatifs et de la lutte contre la doulewns la pratique médicale. Pour B.M.
Dupont, il faut maintenir I'interdit kantien, I'ietdit de tuer, afin que chaque transgression
de linterdit soit mdrement réfléchie et que l'autede l'acte assume pleinement sa

responsabilité face a sa propre conscience etféaesociété.

B) Un manque de considération pour la personne agée

Notre société est caractérisée par le vieillissgrde la population ainsi que par un
allongement de la durée de vie. Mais la personge &3t souvent victime d’'une image
négative. L'image de la vieillesse procede d'unecgetion individuelle et collective
négative de l'avancement en age et de la mort,nawée par un double phénoméne de

refus de la vieillesse : le jeunisme comme ambitienmester jeune toute sa vie, et I'agisme

“CDE HENNEZEL M., Rapport ka France palliative p25 mars 2008.
“LLEONETTI J., La nouvelle loi relative aux droitesimalades et a la fin de vie, 20 juin 2006.
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comme tentation pour la société de rejeter lesopeess agees. Cette perception est due a
I'absence de reconnaissance de leur role actileaude la société. La personne ageée est
considérée comme désuete, dépassée. Un psychatajien avant le fait que la personne
agée n’est plus considérée comme un étre humaint ales droits, des envies, mais
comme une chose inanimeée, elle est réifiée.

De plus, certains constats sont préoccupants. Rensines institutions, les
personnes agées revendiguent encore le respedraltsélémentaires comme exercer le
culte de leur choix, choisir leur vie affective awoir droit a une intimité. Un autre constat
alarmant réside dans le fait que les personnességedin de vie présentent un taux de
suicide élevé. Cette réalité est peu connue et datdctée car le diagnostic et/ou la

prévention ne sont pas toujours faciles.

2.1.2 Facteurs liés aux compétences et cultures professielles

Ces derniéres décennies, a la logigue compas$ienaesuccédé une logique
purement curative liée a I'évolution des connaissanet des techniques médicales.
Devenu lieu de recherche et de formation, 'hotalilégie sa mission curative. Méme si
Emmanuel Hirsch, directeur de I'Espace éthique’Ale-HP évoque la passage actuel du
cure (guérir) aucare (prendre soin), certains professionnels de sastémt parfois sur une
logique plus curative que palliative. Se pose dmsjuestion des habitudes et des réflexes
développés par plusieurs générations de praticemsdevraient parfois étre remis en
guestion dans le but de mettre en place un accamepzant adapté des personnes agées en
fin de vie.

En outre, certains professionnels de santé pegbila technicité comme un
élément de valorisation professionnelle, au démimde leur role d’accompagnant.
D’ailleurs, un représentant d’association fait ghutmanque d’intérét des soignants pour
intégrer dans leur service des bénévoles chargésodempagnement des personnes agées
en fin de vie. Les professionnels se retrouventsaitans un cadre de travail dans lequel
I'objectif premier est le soin curatif alors qus Equipes sont confrontées quotidiennement
a la mort dans la mesure ou, aujourd’hui, 75% deEsesl ont lieu a I'hdpital (proportion
portée a 95% a Paris). En outre, il est parfoigcd&pour les équipes de passer, avec un
méme patient, d’une logique curative a une logipaidative qui reste souvent associée a
I'échec du projet de soins initialement élaboréfiizri'accueil du patient est congu selon
une logique institutionnelle et non selon la logigles besoins du patient singulier.

La question de la cohérence de la parole de Ipéxest illustrée par les propos d’un

usager avec lequel nous nous sommes entreteneprdichait au personnel soignant un
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manque de communication (absence d’entretien a\égipe soignante et I'équipe
médicale), d’information et de cohérence dans isepen charge de sa mere en fin de vie.
Or, les formations aux soins palliatifs, a I'écoetead la communication avec le patient et
son entourage sont facultatives, pour les profassis intervenant aussi bien en
établissement sanitaire qu’en activité libéraleci@eut expliquer que les acteurs ne soient
pas toujours au fait des évolutions réglementatedes modalités de prise en charge des
patients.

Les expériences menées dans certains établistesteterritoires de santé par le
biais des réseaux de santé sont encore trop r@res; développe une approche plus
dynamique en mettant en place des cycles de fayngtobligatoires pour tous les
professionnels.

Selon un cadre de santé interrogé, 'accompagnedenpersonnes en fin de vie
par les professionnels se fait, en général, de énamollégiale. Si les douleurs morales et
physiques sont prises en compte, les outils d'@t@ln ne sont pas assez employeés.

Les professionnels d'un SSIAD expliguent qu’eniaratd’accompagnement de la
fin de vie il n'existe pas de cadre pré-établi. @etompagnement évolue au regard des
pathologies des malades. D’ou la nécessité de telmpgflexion communs sur I'analyse
de la pratique professionnelle pour chaque patiéimsi, dans certaines unités visitées,
I'accueil individualisé du patient est intégré daasprise en charge des son arrivée. De
plus, des réunions hebdomadaires sont organiséaasle® professionnels médicaux et
paramédicaux. L’'une de ces structures a en outspt@dine charte de comportement du
personnel & I'égard du patiéhtCependant, les pratiques restent trés hétérogehas les
structures, leurs politiques et leurs moyens firesc

Selon Genevieve Marchalot, coordonnateur généed doins de I'AP-HP :

« L'expérience fait dire que le soignant a besartrdvailler sous le regard du patient ou
de son entourage : en HAD il est constaté moingdél&es. » Le soin inadapté est plus
fréquent en service de gériatrie car les famil@st $noins présentes et le patient a d’'une

maniere générale besoin de plus d’explications.

2.1.3 Facteurs liés a un cadre juridique parfois imprécis

Dans les articles 1 et 4 de la loi, le législatetécise « le médecin sauvegarde la

dignité du mourant ». Toutefois, il ne précise paklle définition de la dignité du

42 Cf. Annexe Il
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mourant il met en avant. Est-ce une définition roélei, philosophique, éthique 2 Il ny
a aucun élément de réponse dans la loi. De ceilfgigrait délicat pour un médecin de
définir lui-méme ce qu’est la dignité.

L'article 2 de la loi modifie le code de santé publique. IL pose égatendes
difficultés. La loi ne distingue pas douleur etffance, ni de seuil d’acceptabilité ou de
refug'’,

Si « l'article 3 de la loi Léonetti précise Idug de banaliser |légalement le suicide
médical ou médicalement assisté par simple absteritiérapeutique® il n’apporte
aucun élément de définition sur ce que l'on entgrad traitementet par soins
indispensables.

L'article 5 modifie le code de santé publigue eigrdrchisant les valeurs
procédurales a respecter. Or, les directives aés ne sont pas considérées comme
prioritaires alors qu’elles ont été créées pouermdite les dernieres volontés du patient. De
plus, aucune valeur juridique ne lui est donnést-etle contraignante pour le médecin ?
Doit-elle étre respectée a la lettre ou seulemespacter I'esprit du texte ? Quelle est la
valeur de ces directives par rapport a un testameinserait déposé chez le notaire ? Le
meédecin peut-il s’abstenir de ces directives ?

Des interrogations portent également sur la notien personne de confiance
mentionnée dans l'article 8 de la loi. Son rdledétre le porte-parole du malade auprés
du médecin et de I'équipe soignante alors que nendtusagers et de professionnels
paramédicaux interrogés l'interpretent comme ls@eane donnant un avis et prenant des
décisions. La confusion pourrait étre renforcée lji@roduction récente de la notion de
mandataire de protection future par la loi du 5312007 portant réforme de la protection
juridigue des majeurs. En effet, certains professits craignent que ce nouveau terme soit
confondu avec dautres termes utilisés dans l'agammement de personnes agees
vulnérables comme ceux de personne de confiancgeopersonne en contacter en cas
d’'urgence.

Enfin, de nombreuses notions n’ont pas été dé&fipa la loi tel I'acte de soins, la
notion de traitement (I'alimentation artificielléhydratation sont-elles considérées comme

des traitements ?), la proportionnalité des tradeisiou encore le consentement.

“3DUPONT B.M,2007, « Loi Leonetti : lecture philogogue, inquiétudes éthiquesMédecine PAL6 :99-
103 PP99-103.

* | bid

*1bib
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2.2 Des perspectives d’évolution pour un meilleur acecopagnement des

personnes agées en fin de vie

La loi prévoit des modalités de mise en ceuvréatedmpagnement a la fin de vie
par I'intermédiaire des soins palliatifs. En présett le cadre réglementaire actuel, la mise
en ceuvre de la loi nécessite une nouvelle impuldipnSi la loi Léonetti devait subir des
modifications substantielles, quelles en seraiestihcidences sur 'accompagnement des

personnes agées (2) ?
2.2.1 Une nouvelle impulsion a donner au cadre |égislatét réglementaire

A) Le développement des soins palliatifs

Des constations issues du rapport élaboré par Maree de Hennez8&, il ressort
que la loi Léonetti visait notamment a promouveirdéveloppement des soins palliatifs.
Cependant, au vu des conclusions de ce rapportersides efforts ont été réalisés depuis
19997 et notamment par le biais de divers plans gouveeméaux (plan cancer —
programme national de développement des soina{iisll2002-2005), les équipes dédiées
aux soins palliatifs sur 'ensemble du territoiomsinsuffisantes. Le développement de ces
unités constituerait une avancée considérable fgnsemble des personnes en fin de vie
et plus particuliéerement a destination des persoagées. Ce développement pourrait étre
réalisé soit sous forme d'équipes mobiles ou damide soins palliatifs, soit par
I'identification d’'un nombre plus important de litediés en institutions et notamment en
EHPAD. De plus, ce développement permettrait aakliisements situés en milieu rural
notamment, de privilégier le maintien & domicileddapporter un soutien considérable aux

équipes soignantes tout en privilégiant la proxénaitec le médecin traitant.

B) Le développement de la connaissance de la loi

Par ailleurs, les termes de la loi Léonetti sembieéconnus d’'un certain nombre
d’acteurs que ce soit des professionnels de santi& grand public. Cette méconnaissance
ne permet pas une application efficace de la laiil@agisse des directives anticipées, du
droit au laisser mourir ou de la désignation depdémsonne de confiance, les termes

demeurent ambigus (méme si la désignation de kBopee de confiance figurait déja dans

“° Rapport « La France Palliative » en date du 252868.
4" Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 qui garantit dans adiicle premier le droit d’accés aux soins paftat
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la loi du 4 mars 2002 sur le droit des malades). Il conviendrait dorinsister en premier
lieu sur I'information des équipes médicales egjsantes en contact avec les patients (ou
résidents) et leurs proches. Ces équipes pourrdigément apporter une aide précieuse a
la rédaction des directives anticipées des persoagées. Néanmoins, cette aide nécessite
des compétences particulieres. Par ailleurs, degpagnes d’information a I'égard des

usagers pourraient étre envisagées.

C) L'approche en terme de compétences

De méme, l'analyse des difficultés d'applicatiokvéle une disparité dans les
formations initiales ou continues a destination geefessionnels de santé. A titre
d’exemple, les formations initiales qu’elles soient&dicales ou paramédicales n’ont
gu'une approche sommaire des problématiques d'oétteque en général. Cette
constatation s’applique a 'accompagnement a ladénvie. Celui-ci et la « culture des
soins palliatifs » sont inégalement présents dasdifférentes structures ou sont vécues
les fins de vie. Ainsi une évaluation plus exhaugsties besoins en formation des équipes

soignantes (au sens large) s’avérerait source littwn de la démarche palliative.

D) L'incidence sur le management

Ce besoin en formation ressenti par les équipesaidlgwuvoir étre accompagné
d’'une nouvelle forme de management. En effetpplaaait que certaines difficultés réelles
ou ressenties peuvent étre minimisées voire résgae un décloisonnement au sein des
équipes soignantes et par un effort de communitatio équipes pluridisciplinaires. De
plus, 'accompagnement a la fin de vie et I'investiment humain qu'’il suppose, nécessite
'ouverture d’espaces de parole dédiés aux persora interviennent au quotidien
auprés des personnes ageées en fin de vie. Cesesdpéant appel a des psychologues
(internes ou externes aux structures) ont mon&gs des établissements ou ils ont été mis
en place, leur efficacité sur la qualité de I'éeoute la part du personnel soignant.
L’accompagnement a la fin de vie peut aussi fapeeba des associations de bénévoles
intervenant auprés des personnes agees et depleatses, a condition toutefois que ces
interventions soient bien préparées et expliquégseguipes medicales et soignantes des
services concernés. Ces bénévoles, formés a I&cont montré la complémentarité de
leurs actions tant envers les patients qu’'enversdggnants en terme de relais dans la prise

en charge.

“8 Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droés malades et a la qualité du systéme de santé.
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E) L'incidence au niveau institutionnel

Si le cadre institutionnel prévoit déja que lemnsqgalliatifs et 'accompagnement
de fin de vie doivent figurer dans les schémasorégix d’organisation sanitaire (SROS) et
dans les projets d’établissement, il conviendraitedynamiser cette démarche initiée dans
le cadre de la circulaire du 19 février 2602Par ailleurs, et afin de satisfaire 'ensemble
des besoins de la population de fagcon équitablel’snsemble du territoire, il est
nécessaire de développer une organisation de Itremaé forme de réseaux dédiés. Ces
réseaux pourront concerner a la fois les prisesharmge en institution ou a domicile car les
besoins semblent similaires.

A titre d’exemple, et afin de renforcer les modadid’expression de la volonté du
patient ou du résident, I'arrété du 7 janvier 199atif au contenu du livret d’accueil des
établissements de santé vient d’étre abrogé parnété du 15 avril 2008 ayant le méme
objet. De nouvelles informations devront désornfajarer dans le livret d’accueil, a
savoir la possibilité pour le patient de rédiges deectives anticipées et de désigner une
personne de confiance au sens du CSP. De plugniratd’engagement contre la douleur
doit étre annexé au livret d’accueil, constituansiaune obligation pour les établissements
(article 2-11 de I'arrété du 15 avril 2008).

Cependant, la redynamisation de ces différentegposamntes passe surtout par une
quantification des moyens financiers a mobilisemebilisables pour parvenir au résultat

escompté.

2.2.2 En cas de modification de la loi, quelles incidensesur 'accompagnement des

personnes agées ?

A) Une évolution de la loi a I'étude

Suite a la médiatisation de la situation de Mad&wdkire qui a de nouveau ouvert
le débat sur la fin de vie, une mission d’évaluatie la loi du 22 avril 2005 a été créee le
8 avril 2008. Selon la lettre de mission du PrerMaristre, elle devra « évaluer la mise en
ceuvre concréte de la loi et faire des propositpmg remédier a la méconnaissance ou la
mauvaise application des textes et éventuellemémtsaffisance de la |égislation ». Elle

se compose de quatre membres, dont Monsieur Lequoetn est le rapporteur.

9 Circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/2002 n° 2002/98 dufé@ier 2002 relative & I'organisation des soins
palliatifs et de 'accompagnement.
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Les termes du debat peuvent se résumer ainsi loilaLéonetti a exclu
volontairement la question de I'aide active a mioau profit d'un droit au « laisser mourir
», mais faut-il désormais aller vers la reconnaissal’'une exception d’euthanasie ?

La reconnaissance d'une telle exception permettr@iamment de gérer les cas
exceptionnels pour lesquels les soins palliatifpe@vent pas apporter de solution. C’est le
cas de personnes en état de dépendance totalet deva appel a une tierce personne
pour tous les actes de la vie, sans pour autantogoaujourd’hui faire appel a une tierce

personne pour mettre fin a leurs jours.

B) Les exemples belge et néerlandais

La législation belge a été modifiée en 280En 2007, on recensait en Belgique
prés de 500 personnes ayant été euthanasiéesobdiians strictes ont été posées par le
|égislateur : patient capable et conscient, victoeesouffrances physiques ou psychiques
constantes, insupportables, qui ne peuvent étrsegs souffrances qui résultent d’'une
affection accidentelle ou pathologique grave etiiable, enfin, la demande est volontaire,
réfléchie et répétée.

Dés 2001, les Pays-Bas avaient également votéulégalisant I'euthanasié La
loi vient conforter un processus jurisprudentieartypermis, dés 1994, de définir des «
criteres de minutie » a observer par tout médeme@tant d’aider un malade a mourir a sa
demande. Le texte de 2001 reprend avec plus désjorés et de mesures de contrdle les
obligations définies par la jurisprudence : étrevancu que la demande du patient est
volontaire, réflechie et réitérée, étre convaincue ga souffrance du patient est
insupportable et sans issue, avoir informé le patgur son état actuel et sur le pronostic,
étre arrivé avec le patient a la conclusion quijl a pas d’autre solution acceptable, avoir
consulté au moins un autre médecin indépendant &yais un avis concernant le respect
des criteres de minutie, et enfin avoir procéde finlde vie selon des criteres medicaux.

En France, certains observateurs souhaitent presitoune aide active a mourir
soumise a des conditions strictes, en particuieronsentement clair, libre et réitéré de la
personne. Les personnes souhaitant abréger lefasmals qu’elles subissent seraient
assistées par un médecin, afin de respecter laerdhoix c’est a dire la liberté de décider
pour eux-mémes et par eux-mémes des conditionsede fin de vie. Certains

parlementaires plaident également pour la créafiane autorité morale, composée de

°0| 0i du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie.
®1 | oi du 10 avril 2001 sur le contrdle de I'eutharast du suicide assisté.
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juristes, de médecins et de personnalités quaifigei pourrait, sous certaines conditions
et si aucun autre recours n'est possible, automsenédecin a accéder a la demande de

mort d'un malade incurable.

C) Le point de vue des personnes interrogées

La plupart des professionnels de santé rencoritrésccasion de notre étude
s’oppose néanmoins a une telle évolution. Beaudoup valoir que la loi Léonetti a
permis de trouver un équilibre gu’il faut présen@elon eux, il ne faut pas idéaliser la «
bonne mort » ou « la mort dans la dignité ». Ceingudorte est d’étre accompagné, de
mourir en société plutbt qu’'a ses marges, reléigméré et abandonné. Pour reprendre les
termes d’Emmanuel Hirsch, directeur de I'Espaceigath de I'AP-HP, « mourir
accompagneé, c’'est mourir en société ». Tous ingiser la nécessité de développer les
soins palliatifs et d’accroitre la lutte contrediauleur au sein des établissements comme a
domicile. La personne agée dépendante ou la pegsbandicapée n’est pas indigne de
vivre. En revanche, c’est le fait de ne pas étrdag® qui est indigne. L’accompagnement
du mourant est d’ailleurs une mission essentiellentédecin, reprise par le code de
déontologie médicale en son article 38 : « Le miédaait accompagner le mourant jusqu'a
ses derniers moments, assurer par des soins etanegqpropriés la qualité d'une vie qui
prend fin, sauvegarder la dignité du malade etrfecter son entourage ».

Malheureusement, force est de constater que ldtwe palliative » préconisée par
la loi Leonetti a encore du mal a s'imposer au seis équipes médicales et soignantes. On
constate par exemple que la nomination de réféemtsoins palliatifs n’est pas effective
dans les établissements médico-sociaux, qui adstinébergement des personnes agées
ou offrent des soins de longue durée aux persoagess dépendantes. |l en est de méme
pour la création de lits identifiés de soins péfsadans les projets d’établissement.

Plusieurs professionnels font également valoirune’ loi ne peut a elle seule
résoudre tous les problemes et qu’il est dangedrixfaire une loi a partir de cas
exceptionnels tres médiatisés (« affaires » Vinddombert ou Chantal Sébire par
exemple). La loi est universelle et dicte les regleur tous. Dans le cadre de la mission
parlementaire ayant précédée l'adoption de la oi2@ avril 2005, Monsieur Robert
Badinter avait lui-méme rappelé qu’une loi ne peag se faire a partir d’'un cas particulier
pour un cas particulier. Aucune loi n’est donc ezsure de régler tous les problemes posés
par la fin de vie. Chaque mort est personnell@ptptexe.

Enfin, la crainte de dérives est réelle chez ledegsionnels. Les personnes agées

vulnérables en seraient les premiéres victimes. majorité des déces surviennent
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aujourd’hui & des ages élevés voire tres élevésvieédlissement de la population et
'apparition d'un 4éme &age grace aux progres denkdecine posent de nombreux
problémes a la société, notamment sur le plan écmpe. Certains redoutent que I'on
trouve dans I'euthanasie une solution commode gesmpersonnes tres agées dépendantes
dont la vie serait jugée indigne d’étre vécue. k&tce de définition de la « dignité » pose
ici question. La Fédération JALMALV se prononce paemple contre la Iégalisation de
'euthanasie en estimant qu’elle Oterait a beaucdapmalades et de vieillards leur
|égitimité de vivré®.

Les professionnels soutiennent donc majoritairénhercadre Iégislatif actuel et
souhaitent que la culture palliative soit mieuxfudie. Mais la pression médiatique est
telle que beaucoup d’entre eux pronostiquent ur@utign réglementaire inspirée des
modeles belges ou néerlandais, dans laquelle &ealie active aurait toute sa place.

Il faut toutefois noter qu’en Belgique, le premi@lan de la loi de 2002 publié en
décembre 2003 par la commission fédérale charg@ewmtudle et de I'évaluation de la loi
ne relevait pas de recours plus fréquent a l'eatbianchez les patients agés, qui ne
constituaient que 16 % des cas recenseés. Un dlareréalisé en mai 2007 montrait que la
loi avait atteint son objectif qui était de permettine pratique correcte et contrélable de
I'euthanasie avec les moyens les plus adéquats gesurer une mort sans souffrance.
L’euthanasie est peu fréquente et, en dehors desolss, il est peu probable que des
meédecins pratiquent sans le déclarer de véritahlésanasies. A l'inverse, I'analyse des
données laisse supposer qu’en fin de vie, l'utitisaen lieu et place d’'une euthanasie de

doses élevées d’antalgiques et sédatifs pour aecédédéces reste fréquente.

2 URL : http://www.jalmalv.fr/objectifs/euthanasi@sition-officielle-JALMALV. html
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Conclusion

Dans le contexte médiatique du débat sur la fimidet du questionnement sur une
eventuelle dépénalisation de I'euthanasie, la loR@ avril 2005 apporte des réponses et
renforce le droit des personnes en fin de vie. éeetbppement d’'une culture palliative et
la mise en oeuvre de moyens dédiés visaient a [aratbn des pratiques
professionnelles.

Les décalages observés entre les recommandatiensbatnes pratiques,
'inadéquation des efforts engagés et des moyesgodibles questionnent cependant
I'application réelle de la loi. Les difficultés dmtre société a prendre en compte la place
de la personne agée dépendante et/ou vulnérableratisager la fin de vie, constituent un
point d’achoppement a la diffusion et la connaissatte la loi pour les usagers et pour les
professionnels.

L'accompagnement de la personne agée dépendaotevetnérable est au coeur
d’'une réflexion éthique. Elle interroge les souhalé la personne de terminer sa vie dans
le lieu de son choix dans les meilleures conditdhsimanité et de dignité. Cette ambition
repose sur un engagement pluridisciplinaire ainsigur un décloisonnement des pratiques

professionnelles entre les champs sociaux, médiciaisx et sanitaires.

La composition et la dynamique de notre groupesdarcadre de ce travail nous
ont permis de faire évoluer nos représentationsleecroiser nos expériences. Par la
construction d’'une culture commune, enrichie de différents parcours de formation et
professionnels, nous avons identifié ensemble dastpfaibles et les points d’évolution a
envisager dans le cadre de nos futures missiomsit#lesés et conscients de I'importance
de notre responsabilité en qualité de futur dinngeaous serons vigilants a mettre en

oceuvre cette démarche d’amélioration continue.
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