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Le plus tenace des tahous

Interrompues abruptement il y a dix mois
par la dissolution hasardeuse de I'Assemblée
nationale, les discussions parlementaires sur
le projet de loi sur 'accompagnement des
malades et la fin de vie ont repris mercredi
dernier. Mais ¢a n'est plus sur un projet mais
sur deux que les parlementaires planchent. Le
Premier ministre Francois Bayrou a en effet,
choisi finalement d'abandonner le texte gou-
vernemental dorigine et de passer plutot par
la voie de deux de propositions de lois dis-
tinctes — la premiére, assez consensuelle, sur
les soins palliatifs, portée par la députée Annie
Vidal (Renaissance) et la seconde, beaucoup
plus controversée, sur l'aide a mourir a la
francaise, portée par son colléegue Olivier
Falorni (Les Démocrates).

La légalisation, sous certaines conditions,
de T'assistance au suicide et — dans I'hypo-
thése ol la personne n'est pas en mesure
physiquement de s'administrer elle-méme la
substance létale — de I'euthanasie a la
demande de cette personne, serait, si elle était
votée par le Parlement et validée par le Con-
seil constitutionnel, un changement important
de T'approche de la fin de vie en France.

1l reste que cette question suscite depuis
de nombreuses années des débats complexes
et houleux chez les professionnels de santé et
dans la société. Débats qui ont le mérite
d'affronter le plus tenace de tous les tabous :
la mort.

NANCY CATTAN

Deux projets de loi,
une bonne idee ?

».® Dr Jean-Luc Le Gall, président
du conseil de I'Ordre des
médecins du Var: « Les soins
palliatifs et I'aide active a mourir
~‘¥sont deux sujets différents. Les

i = soins palliatifs obéissent a la loi
Claeys-Leonetti, encore mal connue et mal
appliquée, faute notamment de moyens. Laide
active a mourir — qui prévoit lintervention
d'un médecin pour mettre un terme a la vie —
est un sujet plus complexe, qui souléve des
questions a la fois philosophique et
personnelle. S'il y a une loi sur laide active a
mourir, elle doit étre trés encadrée, les
décisions devront étre collégiales, codifiées et
le droit de retrait pour les professionnels de santé
doit étre garanti. »

= Dr Nicolas Maille, référent soins
palliatifs a 'hdpital Léon Bérard
a Hyeéres. « Les soins palliatifs
{sont un sujet médical. Avec la loi
sur la fin de vie, on aborde une
question philosophique. Et on a

tous une philosophie différente. »

Quelle place
pour les soins
palliatifs et
pour l'aide |
active a mou-
rir ? Les adhé-
rents du Club
Santé ont
nourri un
débat riche |
sur un sujet
qui nous con-
cerne tous.

Débat Méconnus, en mangue de moyens, les soins
palliatifs, pourtant plébiscités, peinent a répondre aux besoins
croissants d'accompagnement. Face a cette réalite, les
acteurs de ces soins craignent que l'aide active a mourir
pourrait représenter une « solution de facilité ».

Fin de vie : un def
d’ampleur a relever
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L’ACCOMPAGNEMENT DE
LA FIN de vie: un défi sociétal ?
Le théme du débat du dernier
Club Santé organisé dans le Var
nous concerne tous. Alors que se
profile 'examen de deux projets
de loi - sur la fin de vie et sur les
soins palliatifs —, il a mobilisé de
trés nombreux soignants et étu-
diants en santé qui ont enrichi le
débat de leurs expériences et
témoignages. Découvrez une
synthése de leurs interventions.

M Soins palliatifs : jusqu’ou ?

Dr Luc Bardagi, médecin coor-
donnateur de 1'équipe territo-
riale de soins palliatifs (ETSP)
Littoral Var-Ouest. Les soins pal-
liatifs présentent des réalités trés
différentes selon qu'ils sont pra-
tiqués «a I'hépital, ot on accom-
pagne la maladie palliative incu-
rable avec des techniques de
pointe », ou a domicile, ol «la
meilleure méthode, c’est celle
guidée par le bon sens!». Mais,
dans les deux cas, « on arrive a
traiter les symptémes quasiment
jusqu’au bout et quand ils
deviennent réfractaires, on peut
encore accompagner avec la
sédation.»

« Il faut une écoute bien-
veillante pour pouvoir la prati-
quer quand le patient le décide.
C'est possible depuis 2016, dans
trois cas : le patient ne veut pas
étre maintenu en vie artificielle-
ment ; la médecine arréte les
soins inutiles et disproportion-
nés qui vont provoquer des
symptémes incongrus et dés-
agréables a vivre ; ou le patient
ne peut pas se prononcer et la
médecine unilatéralement
décide de limiter I'engagement
thérapeutique. Avec les soins de
confort et palliatifs, ce qu'on
recherche, c’est la «belle
mort »!»

M Aide active a mourir : pour,
contre

Dt Damien Hugues, PH en
soins palliatifs au Centre hospi-
talier intercommunal de Toulon-
La Seyne (CHITS) : « Ce que
demandent les Francais dans leur
majorité, l'aide active a mourir, ce
n’'est pas ce que demandent les
patients hospitalisés en soins pal-
liatifs. Si mes patients étaient pour,
je serais pour. En réalité, quand ils
sont pris en charge correctement,
que leurs symptomes sont con-
trolés, ils ne demandent pas a
mourir. J'ai été confronté a “seule-
ment” quatre demandes de ce
type en 25 ans d'exercice. Doit-on
mettre en place l'aide active a
mourir pour quelques patients,
quand on sait que la situation se
dégrade et que faute d'accés aux
soins palliatifs, l'euthanasie risque
alors de devenir une “solution de
facilité” ? »

DrPierre Guillet, vice-président
de La Ligue contre le cancer du
Var: « En Belgique ou au Canada,
quand le suicide assisté a été
légalisé, il y avait peu de deman-
des: une vingtaine par an. Dix ans
plus tard, il y en a 8 000! Est-ce
justifié ? Je ne suis pas certain.
Mais c’est une solution de facilité.
Quand un patient demande a
mourir, qu'on s'assoit auprés de
lui, qu'on lui parle, qu'on I'écoute,
quand on va chercher les solu-
tions pour calmer sa douleur, la
demande disparait. »

Dr Luc Bardagi : « Une loi pour
laide active a mourir concernerait
plutét des personnes atteintes de
pathologies neurologiques comme
les Scléroses latérales amyotro-
phiques (LSA), confrontées a une
difficulté majeure a vivre ce qui
leur reste a vivre, dans des condi-
tions insupportables. On ne peut
pas dire a ces gens-la : vous n'avez
pas le droit de vous arréter. »

Dt Wilfrid Guardigli, généra-
liste, président de I'Union des
collectivités professionnelles de
territoire (CPTS) du Var: « Beau-
coup de patients m'ont dit qu'ils
voudraient mourir le jour ot ils
souffriraient trop.. Le moment
venu, ils sont pris en charge et on
n'en entend plus parler! [..] Il
reste qu’il y a des personnes
souffrant de pathologies trés
compliquées qui demandent de
partir, et on doit en tenir compte.
Il faut qu’ils aient la possibilité
d'accéder a laide active a mourir.
C'est une démarche morale. La
France doit se mettre au niveau
dautres pays. Mais je suis d'accord
aussi pour dire que c’est la porte
ouverte a beaucoup de choses. »

Marie Lavanant (infirmieére,
Santé Solidarité du Var) : « Laide
active a mourir ne peut concer-
ner que des cas extrémes, dont
on connait le pronostic trés som-
bre, on pense a certaines mala-
dies neurologiques Elle doit étre
trés délimitée. [...] S'il est vrai que
la demande des patients disparait
quand ils sont pris en charge,
souvent, le sujet est a nouveau
abordé par la famille, en grande
souffrance, pendant la phase
d'agonie. Il est difficile de voir un
proche mourir ... »

Frédéric Limouzy, directeur
des Centres hospitaliers de Fré-
jus Saint-Raphaél et de Gassin:
«Si la loi sur l'aide active a mourir
vient a passer, il y aura des droits
de retrait. En tant que citoyen, je
m'interroge : quid de la minorité
qui souffre de douleurs réfractai-
res ? Pourquoi des gens doivent
partir mourir a I'étranger ? Quelle
liberté alors que l'on veut faire du
patient un acteur de sa santé ? »

Sybille Giletti, association Voi-
sins et Soins: « On pousse les
patients a l'autonomie, pourquoi
leur interdire ce dernier droit ? »
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M Les soins palliatifs face au
manque de moyens

Dr Guillet: « On manque de lits,
- il y en a seulement 12 dans
l'agglomération toulonnaise -, et
on manque aussi de spécialistes.
En oncologie, on a été précurseur,
on sait faire. Mais en gériatrie, en
neurologie, en cardiologie..il y a
peu de médecins spécialisés dans
la prise en charge de la douleur,
alors qu'il existe des techniques
pour la gérer! 7 % des douleurs
sont réfractaires ou nécessitent
des techniques complexes. Les
autres, on sait les traiter plus sim-
plement. »

Isabelle Sallien (infirmiére ETSP
Littoral Var-Ouest) : « Les méde-
cins traitants sont peu nombreux
a se déplacer a domicile. Or les
infirmiers libéraux ont besoin
d'eux pour mettre en place 'hospi-
talisation a domicile (HAD) ou
déclencher I'équipe de soins pal-
liatifs. On manque aussi de réfé-
rents. Si les gens étaient formeés,
alertés, on pourrait faire beaucoup
plus de choses. Quand on nous
appelle, C’est souvent au moment
des phases agoniques. Si des per-
sonnes souffrent encore
aujourd’hui c’est parce qu'elles
n'ont pas accés a des soins pallia-
tifs et de confort!»

D Elisabeth Grimont- Rolland,
association ASP Var Etre la: «La
majorité des gens veulent mourir
a domicile et 70 % meurent a,
I'hopital. »

Dr Le Gall: « Le défi sociétal est
la: est-ce qu'on est assez équipé
pour faire des soins palliatifs a
domicile ? Les familles sont-elles
assez informées de ce qui se fait ? »

Dr Damien Hugues: « Il man-

que aux médecins généralistes du
temps, mais aussi une formation,
un soutien et une reconnaissance
financiére pour accompagner a
domicile. »

Frédéric Limouzy : « L’hopital
aussi est démuni, méme avec des
lits et des gens formés, parce que
la demande explose ! »

Sybille Giletti: « Ce qui me cho-
que, c’est que les soins palliatifs
ne couvrent que 25 % du territoire
et des besoins. Il y a des failles, il
faut former plus de médecins. »

M Quelles formations et quel
suivi pour les soignants ?

Josy Chambon, directrice de
I'Institut de formation public varois
des professions de santé (IFPVPS):
«Les études ne mettent pas assez
l'accent sur les soins palliatifs.
Méme formé, un jeune profession-
nel n'est pas préparé a affronter la
fin de vie et le travail dans ce type
de service. »

Marine Caumartin, cadre de
santé a I'hépital Léon Bérard a
Hyéres : « Laccompagnement est
important, des patients bien sur,
des familles, mais aussi des soi-
gnants. A Léon Bérard, les person-
nels sont réguliérement accompa-
gnés par I'équipe mobile de soins
palliatifs ou par I'équipe territo-
riale, qui fait un travail remarqua-
ble!»

[ La méconnaissance des
dispositifs existants

Frédéric Limouzy: «Il est
important de mieux communi-
quer sur la limitation des actions
thérapeutiques et sur les directi-
ves anticipées. J'ai rédigé les mien-
nes, je montre I'exemple. Tout le
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monde devrait penser a le faire. »

M La place des bénévoles

Les bénévoles d'accompagne-
ment en soins palliatifs proposent
confort psychologique et social
aux personnes malades en soins
palliatifs ou en situation de fin de
vie et a leurs proches.

Dr Elisabeth Grimont-Rolland :
«II faut faire la différence entre
finir sa vie a domicile et mourir a
la maison. La proximité de la mort
suscite une angoisse existentielle.
C’est important de ne pas étre
seul, d'‘étre accompagné. Le patient
ne veut pas souffrir et il ne veut
pas, non plus, mourir seul. Les
bénévoles sont la pour accompa-
gner le patient, les aidants et par-
fois les soignants. »

Maryannick Lepoutre : « J'étais
infirmiére, je suis désormais béne-
vole. Etre présente, prendre la
main, c'est aussi nécessaire que le
soin. »

M En conclusion

Frédéric Rodrigues, directeur
du gérontopdle Sud Paca: « La
notion d'accompagnement et la
culture du soin palliatif doivent se
diffuser dans toutes les spécialités
et étre enseignées dés les premié-
res années de formation, a toutes
les professions de santé. C'est le
levier d’'action le plus important
pour développer une culture du
soin qui permettrait de n'avoir que
trés peu de demandes daide active
a mourir. Mais ¢a n'est pas le
seul levier : il faut aussi plus de
bénévoles, d'associations qui inter-
viennent au quotidien pour
accompagner et préparer le patient
et son entourage. »
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Témoignages

= DR GUY DEGRANDI, médecin coordonnateur
de I'HAD Santé Solidarité du Var: «Jeune méde-
cin, j'ai souvent été sollicité pour accompagner
des fins de vie et jai souffert de la carence légale.
Quand la loi a évolué, ca a été un soulagement!
Ce n'est pas un défi, c'est un devoir sociétal de
légiférer autour de l'aide active a mourir. Il faut
que ce soit trés encadré mais méme si je com-
prends les craintes, je crois que ce sera plus
positif que négatif. »

= CATHERINE LEFEBVRE-DUPAS, éléve infir-
miére a Croix-Rouge Compétences: « Une amie
belge (dans ce pays, l'aide active a mourir est
autorisée, Ndlr), atteinte de la chorée de Hunting-
ton ® avait décidé de mourir quand la maladie
atteindrait un stade trop agressif. Elle a rencontré
de nombreux psychiatres et psychologues. Ce
n'est en aucun cas une décision prise a la légére.
Le moment venu, elle s'est d'ailleurs rétractée.
Mais quelques mois plus tard, elle a finalement
eu recours au suicide assisté. Je trouve aberrant
que les Francais, soient aujourd’hui contraints de
se rendre a l'étranger pour en bénéficier. »

= DR LUC BARDAGI: « On ne parle pas assez du
sentiment de vie accomplie chez les personnes
agées. Parfois, elles sont fatiguées, ne mangent
plus et on décide de les hydrater. Ce n'est pas
une bonne pratique! Quelqu'un qui a 90 ans, qui
dit ¢a suffit, on traite ses symptémes, mais on
laisse la vie s'en aller. Il faut accepter qu'on doive
mourir a un moment donné!»

= CORALIE BEIJARD, éléve infirmiére a ITFPVPS :
«Jai été aide soignante dans un service donco-
logie et soins palliatifs. Je ne me sentais pas “légi-
time” face aux questions des patients et des
familles. Aussi jai suivi une formation et obtenu
un DU de soins palliatifs. J'ai observé que lors-
que les souffrances morales et physiques sont
prises en charge, les patients ne demandent plus
a mourir et les familles remercient pour l'accom-
pagnement; il n'est plus question d'euthanasie. »

1. Maladie caractérisée par des troubles moteurs, cognitifs et
psychiatriques qui s'aggravent progressivement.
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