PROBLEMES POSES PAR
LA FIN DE LA VIE

Loi Léonetti 2005 :

« Les actes médicaux ne doivent pas étre pourspaisune obstination
déraisonnable », afin d’éviter un « seul maintietifigiel de la vie ». L’aide
a la respiration, I'alimentation par sonde et I'nydation par perfusion sont

considérées comme des traitements.

Le « laisser mourir » peut donc signifier laissepurir de faim ou de soif...
Le médecin doit tenir compte de la volonté du pata s’en référer a la
personne de confiance désignée par le malade.

Dans le cas d’'un malade qui n'est pas en fin demas qui refuse un
traitement, mettant ainsi sa vie en danger, le roide peut faire appel a un
autre membre du corps médical. Et dans tous lesleasalade doit réitérer

sa décision apres un délai raisonnable ».

Le médecin peut utiliser des produits qui souladgwiouleur, mais risquent
aussi d'entrainer la mort. » « ...c'est une autortsaexplicite - et plutot
large - de I'euthanasie dite passive, c'est-a-dimeacte médical qui
provoque la mort, sans intention directe de la dann.» « ...le texte écarte
la dépénalisation de I'euthanasie mais proscrib$tination déraisonnable

de certains actes... »

Rapport a Francois Hollande commission de réflesiomla fin de vie en France.
18 décembre 2012.




)  Acharnement thérapeutigue :

« Attitude qui consiste poursuivre une thérapie lourdea visée curative alors qu'il n’existe
aucun espoirréel d’obtenir une amélioration de I'état du malad qui a pour résultat geolonger

simplement la vie.»

1. La spirale du soin : exemple d’'un enchainement

(acharnement thérapeutigue ?)

Patient de 85 ans en long séjour, dément grabgarkéensonien. Il fait une pneumopathie sur
fausse route. On le place sous antibiotiques é&tigien car déshydratation sur fievre mais la

perfusion s’avere impossible a poursuivre.

- Transfert en médecine
- Pose d'une voie veineuse centrale
- Pose d’'une sonde urinaire
- Pose d’'une sonde gastrique pour poursuivre la tugrapie

Alimentation entérale, complément parentéral...

Quelle place pour la réflexion et le choix ??7?

Critére d’abstention :
L'age : NE constituePAS un critére
Le refus de soins :  En connaitre les raisons)égscier.

Traitements inutiles et disproportionnés : un aetesoins doit étre bénéfique.



2. Acharnement VS abstention thérapeutique :

qui peut donner son avis ?

Le patient.
Il a le droit de demander un traitement de confartmoment de I'aggravation. Peut s’exprimer

avant sa maladiel{rectives anticipégs

La personne de confiance.

Doit exprimer I'avis du patient lorsque ce dermé&ast plus capable de le faire.

La famille
Peut exprimer les désirs des patients. Son aviféistle a donner (émotion, subjectivité)

Le personnel soignant

Médical et paramédical.

3. Les directives anticipées (Testament biologigue)

Les directives anticipées permettent a toute persanajeure d’indiquer ses
souhaits relatifs a sa fin de vie « concernantdesditions de la limitation ou
de l'arrét de traitement », pour le cas ou cettespene serait un jour hors

d’état d’exprimer sa volonté » (Loi [éonetti)

Les directives anticipées n’ont été rédigées quaipaaombre infime de personne en fin de vie :
Ainsi dans 'étude de I'INED publiee en 20B2&ules 2,5% des personnes décédées en avaient

rédigé.

Dans une étude récente du centre d’éthique clirdgu€ochon (Sujets de plus de 75 ans), 83% ne
voulaient pas s’en saisir, 42% parce que c’étaft tot, trop compliqué ou déja confié aux proches,
(ensituation réelle, leurs directives anticipéaaisat différentes) 36% parce qu'ils percevaiest le
directives anticipées comme inutiles, voire dangsee et 22% refusaient d’anticiper ou de parler

de ce sujet.



Tout médecin qui s’opposerait a ces directivescgrées devrait pouvoir en référer sous peine
d’illégalité, voire de pénalisation, a une colldiggaa déterminer. Tout non respect de directives

anticipées devrait donner lieu a une justificataente.

L’abolition de ces directives anticipées par le adal lui-méme est évident s’il se trouve dans une

situation particulierement grave et qu'il est caest

La demande de la médecine a la personne de coaf@n@ défaut de sa famille ou ses proches
devrait étre systématique concernant le sentimeamt ntblade lorsqu’il est en situation
d’'inconscience, a propos de ses directives anisip&n aucun cas elles ne devraient avoir de

caractére obligatoire (contrairement a la |égigtatie certains pays)

Deuxieme document, différent des directives anticges, exprimant les volontés d’'une

personne atteinte de maladie grave concernant spéquement les traitements en fin de vie.

>

Décrit trés précisément les différentes optionsapeutiques susceptibles d’étre proposées en fin de
vie. Est signé par le malade qui le souhaite (lladea toujours le droit de vouloir rester dans
I'ignorance de sa maladie et de ne pas vouloirimrses choix.)

Est rempli dans le cadre d’'un dialogue avec le miédie famille et 'équipe hospitaliére. (Role du
médecin généraliste)

Est aisément identifiable par une couleur spéaiiqu

Est inséré dans le dossier médical

Est inscrit dans un fichier national informatisé.

Et, point tres important ce document est signé pae malade mais aussi par le thérapeute

concerné, ce qui sans en faire un caractere contgaiant en fait un caractére trés engageant.

Conclusion de la partie | :

L’acharnement thérapeutique est aussi incongru’gostention thérapeutique.
Les directives anticipées doivent étre activées...
(Depuis 7 ans que la loi Léonetti est sortie, st appliqué).

Le médecin soignant doit tenir compte de I'avigdtient mais il n’est pas obligé de I'appliquer.



II) Les soins palliatifs.

Les soins palliatifs et accompagnement en fin de vi
« Tout ce qu'’il reste a faire quand il n’y a pliexra faire »

Le droit a I'acceés aux soins palliatifs est garangpar la loi du 9 Juin 1999:
« Toute personne malade dont I'état le requiegt@ dit d’accéder a des soins palliatifs et un

accompagnement en fin de vie »

Soins curatifs Soins palliatifs

Objectif Durée et qualité de vie Qualité de vie
Approche Médico-technique Pluridisciplinaire
Dimension psycho-sociale Accessoire Essentielle
Représentation de la mort « échec médical » Evenement naturel

1. La mort a I'h6pital vue comme un échec

« Pour les professionnels, la mort semble étreche@ on n’écoute pas ceux qui veulent mourir, on
Voit rarement mourir quelqu’un qui n’est pas peéfes établissement »

« Je trouve c¢a terrible de mourir dans I'anonynaespiitalier, sous I'emprise du pouvoir médical »
Citations issues de débats ayant eu lieu dand6édion du rapport SICARD a Francgois Hollande
décembre 2012.

Cette fréquente inhumanité est d’autant plus grave que le lieu de la mort est I’hopital. Les
chiffres sont en effet signifiants : 58% des malades meurent dans un établissement de
santé, dont 80% dans un établissement public (rapport de I'TGAS 2009) : 86% de ces décés
sont constatés dans les services de courte durée: 12% dans les services de soins de
réadaptation ; 2% en Hospitalisation 8 Domicile (HAD) ; 3% dans les services de soins
palliatifs ; 16% des décés surviennent lors de séjours inférieurs a 24h ; 20% des personnes
concernées auront bénéficié de soins palliatifs, mais avec une majorité de 80% chez des
malades atteints de cancer.



2. Les soins palliatifs et de confort.

Il s’agit de la prise en chargglobale, pluridisciplinaire de tous les besoinsphysiques,
psychologiques, sociaux et spirituels du malades galement dsoutien de ses prochesvant et

apres le déces.

Les SP peuvent se pratiquer partousi I'état du patient I'exige : au domicile, lorsgle malade le
souhaite et que le contexte familial le permetjaats toutes les institutions (Hopitaux, cliniques,
maisons de retraite) ou surviennent aujourd’hunégorité des déces.

Les unités de soins palliatifs ne peuvent ni neveltti accueillir tous les malades qui relevent des
soins palliatifs. Cesinités spécialiséesnt été créées potwrmer les professionnels de santét
assurer lgrise en charge des cas les plus difficilés unités mobiles de SP)

L’'adaptation des soinsa I'évolution du malade et de sa maladie doitas® progressivement
Elle doit résulter d'uneréflexion et d'une concertation multidisciplinaire ou chaque
professionnel qui cotoie le malade peut venir afgov@on point de vue et éclairer ainsi la prise de

décision qui reste médicale.

Depuis €9 Juin 1999 le droit a I'acces aux soins palliatifs est gérpar la loi.

Quelques objectifs sont prioritaires :
- Soulager la douleur de fagon efficace
- Traiter les autres symptomes dont se plaint le deala
- Assurer le confort
- Proposer une alimentation et une hydratation adapté
- Assurer une présence réguliere aupres du malade
- Rester a disposition des proches
- Veiller aux croyances philosophiques et religieuiesnalade et de sa famille et tenir
compte de son identité et de ses caractéristiquasgelles.



3. La sédation en phase terminale pour détresse.

Recherche par des moyens médicamenteux d’'une dionnde la vigilance pouvant aller jusqu’a
la perte de consciencdans le but de diminuer ou de faire disparaitre laperception d’'une
situation vécue comme insupportable par le patientAlors, tous les moyens disponibles et
adaptés a cette situation ont pu lui étre propesésou mis en ceuvre sans permettre d’obtenir le
soulagement escompté par le patient.
Dans la pratique, les visées de la sédation pe@ient
- Une somnolence provoquée chez une personmé reste éveillable a la parole ou tout
autre stimulus simple
- Une perte de conscience provoquépii peut se décliner en
o Coma provoqueé transitoire (sédation intermittente)
o Coma provoqué non transitoire (sédation prolongée)
Rapport SICARD

Attention aux dérives éthigues : est-ce la doutpie I'on veut faire taire ou le malade et ce qu'il
nous renvoie ? Double effet et double intentiori@alne pas laisser I'euthanasie clandestine

s’inviter sous couvert de soins palliatifs.

4. Que vit le malade sédaté ?

Calme apparent rassurant pour I'entourage, mais :
- Sentiment de dépossession pour le malade (effeésiemt dunidazolam — hypnovel®)
- Perte du libre choix

- Augmentation de l'isolement par diminution des s de communication.



Rapport Léonetti 2008
Il propose principalement quatre avancées concéel@oi actuelle

1: Congé d’accompagnemenpour la personne proche du mourant. Ce congé se

déroulerait a domicile, serait d’une durée de 1Bgpet serait payé par I'employeur

- 2:Meilleur recours a la « sédation » terminalegqui permet d’endormir progressivement et

en douceur un patient, en lui épargnant les affi@se agonie dégradante et douloureuse.

- 3: Mobilisation des compétences en soins palliaifiss des cas litigieux en créant dans
chaque départemeunh poste de référentmédecin spécialisé en soins palliatifs) qui

pourrait étre sollicité par la famille, par le peti lui-méme ou par son médecin.

- 4: Création d’'urobservatoire des pratiques médicalege la fin de vie, afin d’étudier et
améliorer I'application de la loi du 22 avril 2008 serait chargé de rendre un rapport

annuel sur la mort a I’hépital et 'accompagnensiag personnes en fin de vie.

La mission Léonetti estime qu’actuellement, seuler28% des personnes qui en ont besoin

bénéficieraient d'un accompagnement. Il y a unelianaéion depuis 1999.

Le rapport 2008 écarte toute solution du type suidie assisté et n'autorise pas I'exception de

I'euthanasie : « I'euthanasie doit rester une trangression de la Loi »



lIl) Euthanasie et suicide assisté.

Le rapport 2008 écarte toute solution du type suidie assisté et n’autorise pas I'exception de

'euthanasie : « 'euthanasie doit rester une trangression de la Loi »

Euthanasie: usage de procédés qui permetternpr®oquer la mort pour abréger I'agonie d’un

malade incurable ou le délivrer de souffrancestaxés.

Suicide assisté aide volontaire a une personne demandant de I'assistance pouerfieth sa vie.

La différence est sur l'objectif: dans un cas l'objectif est de donner la mortligation de
molécules qui sont la pour I'entrainer) dans l'autas on donne les moyens pour soulager en

courant le risque de provoquer la mort.

1. Points essentiels de la demande d’'une assistanda ahort

« Le débat sur les questions concernant la fin ideegt plutbt marqué par des postures assez
dogmatiques et des a priori, plus que par une &tiarréelle a des situations infiniment différentes

les unes des autres.

La complexité réelle est souvent gommeée par desnaggts simplificateurs. Par exemple, on ne
peut mettre sur le méme plan les situations dédivie, qu’elles soient liées a une maladie ou a
'age, chez les enfants nouveau-nés et les sitmtide personnes porteuses de handicaps

psychiques ou physiques chez lesquelles la vollentévre n’existerait plus.

Plutét que de chercher des arguments, de la corttiad, entre ceux qui tiennent a une valeur de
la vie comme intangible et supérieure a toutesvidsurs, et ceux qui considerent que le fait de
mettre fin & une existence reste un choix persoriagiention se portera sur les problemes en
suspens. »

Extrait du rapport SICARD




Points essentiels dans la demande d'une assisidaaaort

Déficit d’'accompagnement des personnes en finele vi

Evitement de la mort par la société

Exigence d’égalité confrontée a la demande de sg®mpersonnalisees

Culture curative en situation de quasi monopole

Limites de I'acces aux soins palliatifs en fin de v

Cloisonnement des compétences et des pratiques

Absence de culture réelle de la collégialité

Structures aux statuts et aux financements fragisent

Insuffisance information donnée au malade

Graves insuffisances de la formation des médetidessoignants

Culture de la performance technique et économigme tunivers de la santé...
(rapport sicard 18/02/2012)

2. Initiation de la discussion sur I'euthanasie.

Données hollandaises sur qui initie une discussimifeuthanasie.

Patient : 80%
Médecin: 10%
Famille : 6%

Autres : 4%



L’euthanasie : arguments favorables

Demandes des citoyens observées dans les sondagieso

Demandes des personnes de voir leur souhait réspacta médecine.

Dépénalisation souhaitable en raison d’'une médeginpeut s’obstiner & prolonger la vie

ou au contraire de laisser mourir « cruellement ».

Créer une situation de grande sérénité au momecettel possibilité est proposée dans

I'évolution de la maladie.

Permettre paradoxalement d’essayer de nouvellegpbgétiques, pour que I'on puisse
passer brutalement d’'une situation curative a le,,sans passer par la médecine palliative
ou les effets secondaires insupportables de tatsrments.

Mettre fin a une pratique ancienne, généralemeamdastine, qu’il faut rendre transparente.

Respecter les concepts de liberté et d’auto-détation. Le danger de 'augmentation

guantitative des demandes n’a jusqu’ici pas étéresdans les pays étrangers.

Permettre une transgression, au nom de la compas&@rincipes rigides indifférents a la

spécificité de certaines situations.



L’euthanasie : arguments défavorables

Le demander par culpabilité de vivre (fardeau p@mtourage)

Mettre la médecine en situation impossible en raggane culture médicale tres

radicalement opposée a celle-ci.

Demander a la médecine simultanément de mettraigredmute sa puissance et de réparer

Ses exces.

Risquer d’encourager I'acharnement thérapeutiquast#nnable avec des conséquences
économiques et personnelles pour le patient, damebure ou on passerait brutalement de

'acharnement thérapeutique a I'euthanasie.

Créer une situation de clivage au sein du corpscaket entre médecins et équipes

soignantes.

Ne permettre aucune protection réelle en cas datin excessive en raison du caractére

illusoire des évaluations a postériori.

Imposer des criteres de « minutie » toujours n@esaent mouvants et d’encourager une

bureaucratie de la mort.

Maintenir a coté des pratiques euthanasiques,éitiens terminales sans consentement,

pour échapper aux procédures.

Etendre naturellement les indications aux pathe®gsychiatriques, dépressives, aux
enfants, aux personnes tres agées, aux personsggation de poly-handicaps, qui

expliquent 'augmentation qualitative de demandas prévues dans la loi initiale.

Enfin, en raison des contraintes économiques desigmentation des situations de
dépendance et au vieillissement de la populationy@r encourager subrepticement de

telles attitudes sans que la société n’en prergilenéent la mesure

L’interprétation des demandes des patients est tredifficile : Dans quelles conditions la

volonté est-elle exprimée ? Souffrance insupportablet interminable ? Situation désespérée ?



V) SYNTHESE.

e Analyse cas par cas

e Absence de banalisation

e Décision d’équipe (qui n’efface pas la responsehdu médecin)

e Passage progressif des soins curatifs vers les palhatifs et d’accompagnement.
e Une demande a mourir est presque toujours une aknamnsoins plus efficaces

e Démarche de soins selon des protocoles.

Rapport Sicard :

Tous les échanges avec les personnes renconteéespmbreux témoignages, les déplacements
dans la France entiere et a I'étranger, les renegntes auditions, mettent au jour une réelle
inquiétude sur les conditions préoccupantes, toopent occultées, de la fin de vie et I'impasse des

réponses posturales.

La commission rappelle deux observations centrales
- L’application insuffisante depuis 13 ans de lavisant a garantir 'acces aux soins palliatifs,
depuis 10 ans de la loi relative aux droits desaes (loi Kouchner), et I'enfin depuis 7 ans
de la loi Léonetti.
- Le caractere particulierement dramatique des iitégau moment de la fin de vie.



