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EVENEMENT

La Croix arecueilli la parole de soignants,
qui expriment des convictions et des
inquiétudes diverses, forgées dans la réalité
de leur expérience au contact des patients.
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De nombreuses organisations
soignantes se sont positionnées
ces derniers mois, souvent contre
’aide active a mourir.

Suspendu a la décision
d’Emmanuel Macron, le projet
de loi sur la fin de vie pourrait
étre présenté en décembre.

Des soignants

face a l'aide act

— Alors que

le gouvernement doit
présenter en décembre

son projet de loi,

Pouverture d’un droit a I’aide
active a mourir agite et divise
la communauté soignante.

—= Médecins, infirmiers,
aides-soignants

ont confié a La Croix

leur «cas de conscience».

Pour les uns, accéder a la de-
mande de mort d’un patient en fin
de vie est totalement impensable;
pour d’autres, 'euthanasie ou le
suicide assisté est une solution ac-
ceptable pour certains malades in-
curables que rien ne peut soulager.

Alors qu’Agneés Firmin Le Bodo,
la ministre chargée du dossier, doit
présenter «en décembre», sans plus
de précision sur la date, son projet
de loi ouvrant droit a ’'«aide ac-
tive a mourir», le sujet mobilise
plus que jamais la communauté
soignante et, au-dela des prises
de position des organisations pro-
fessionnelles et autres sociétés sa-
vantes, agite les consciences.

Chef de service de I’équipe mo-
bile de soins palliatifs a I'Institut
Curie de Paris, I’'un des grands
centres de lutte contre le cancer
du pays, le docteur Alexis Burnod
considere ce projet de loi comme
une transgression de la «régle civi-
lisationnelle» de I'interdit de tuetr,
qui organise une régression de la
pratique médicale. «Jai l'impres-
sion d’un retour en arriére de qua-
rante ans, quand on administrait,
a l'époque en toute illégalité, des
cocktails lytiques aux malades en
phase terminale. Or, depuis, la mé-
decine palliative a fait des progres
considérables. Nous avons acquis
des connaissances et des compé-
tences qui permettent d’accompa-
gner jusquau bout ces patients, qui
ne demandent alors qu'a vivre», es-
time-t-il.

D’ol1 la priorité & accorder, selon
lui, au développement de 'offre de
soins palliatifs encore tres insuffi-
sante - une revendication relayée
par un collectif d’'une dizaine d’or-
ganisations, dont la Société fran-
caise d’accompagnement et de

soins palliatifs (Sfap), représenta-
tives de 800000 soignants, soit les
trois quarts des effectifs nationaux.
Mais I’'on peut aussi travailler
dans une équipe de soins palliatifs
et ne pas étre forcément opposée a
une évolution de la loi. C’est le cas
de Michele Lévy-Soussan, respon-
sable de I'unité mobile de I’hopi-
tal de la Pitié-Salpétriere, a Paris.
«Ma position, assez marginale je le
reconnais, a beaucoup évolué a la
faveur des cas quejai eus a traiter.
Je pense en particulier a cette pa-
tiente atteinte d’une maladie neu-
rogénétique qui était trés angoissée
par sa fin de vie. Je lui avais assuré
que nous saurions l'accompagner.
Elle s’est finalement suicidée. Ne pas
avoir réussi a la rassurer ma trau-
matisée. Puis-je me contenter de
dire a mes patients: “Désolée, mais
moi je marréte la. Allez mourir ail-
leurs”?», interroge-t-elle.

«Comment
entendre

une demande
d’euthanasie?
Peut-elle vraiment
étre exempte

de tout conflit,

de toute pression,
de tout enjeu
relationnel ?»

C’est ce que s’est entendu dire le
docteur Jacques Birgé, médecin gé-
néraliste a Boulay, en Moselle, par
I’équipe médicale qui s'occupait de
sa maman de 103 ans lorsque celle-
ci a émis le veeu d’en finir. « Quasi
sourde et aveugle, incontinente, elle
ne voulait plus vivre dans cet état
quelle trouvait indigne. Mais dés
qu'elle a formulé son projet, on ma
convoqué pour me prévenir quelle
devait quitter l'établissement dés le
lendemain», s’indigne-t-il. Sa ma-
man sera finalement euthanasiée
a Namur, en Belgique, pays qui au-
torise cette pratique depuis 2002.
Une histoire qui va ancrer le doc-
teur Birgé dans sa conviction que

Ive a mourir

Dans l'unité de soins palliatifs de ’hopital Saint-André CHU de Bordeaux.
Fabien Cottereau/Sud Ouest/MaxPPP

I'ultime liberté d’un patient est de
pouvoir choisir sa mort, comme le
réclame I’Association pour le droit
de mourir dans la dignité (ADMD)
dont il est membre, et que le devoir
du médecin est de I'accompagner.
Son collégue Jean-Louis
Samzun, médecin de ville a Lo-
rient, voit les choses tout différem-
ment. «Je suis tres inquiet pour ma
profession car une telle évolution lé-
gislative va changer radicalement
I'image de la médecine et aura de
grandes incidences sur les voca-
tions, anticipe-t-il. Surtout, une
telle loi va faire émerger une sorte
d’injonction a la mort qui obligera
tous les citoyens touchés par la souf-
france, la solitude, l'exclusion a se
questionner. Aujourd’hui déja, je re-
cois ce genre de patients dont la de-
mande de mort est toujours ambiva-
lente», ajoute le docteur Samzun.
«Comment entendre une de-
mande d’euthanasie ? Peut-elle

vraiment étre exempte de tout
conflit, de toute pression, de tout
enjeu relationnel ? Si l'on accédait a
la demande de toutes les personnes
traversées par des moments ot elles
veulent mourir, il ne resterait plus
grand monde », met en garde Sara
Piazza, psychologue clinicienne a
I’hopital Delafontaine, a Saint-De-
nis (93).

Un autre risque, souligné par
beaucoup de soignants, est celui
d’un élargissement du champ de
la loi par glissements progressifs.
«On nous promet que l'aide a mou-
rir sera strictement conditionnée
et encadrée pour des situations ex-
ceptionnelles. Mais ne soyons pas
dupes. Il existe un lobby qui espére
s‘affranchir de toutes limites et
lexpérience des pays étrangers qui
ont autorisé l'aide active a mourir
montre que trés vite presque tout le
monde est éligible », alerte le doc-
teur Alexis Burnod.

Un risque qui interroge Matthieu
Le Dorze, médecin réanimateur a
I’hopital Lariboisiére, a Paris, méme
si sa spécialité parait, a priori, peu
concernée par un changement de
loi. « Nous sommes trés rarement
confrontés a des demandes de mort
car la plupart des patients en réa-
nimation sont hors d’état d’expri-
mer leurs volontés, et leurs proches
souhaitent bien plus souvent qu’on
les maintienne artificiellement en
vie, méme quand l'équipe de soins
qualifie la situation d’obstina-
tion déraisonnable. Nous devons
alors prendre le temps de les ai-
der a accepter que l'arrét des trai-
tements associé a une sédation
profonde et continue maintenue
jusqu'au déces est la moins mau-
vaise décision a prendre, comme
le permet la loi Claeys-Leonetti de
2016 », explique-t-il. Mais auto-
riser 'aide active a mourir pour-
rait bien changer la donne. oo e
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En haut, au sein du CHU Pontchaillou de Rennes. En bas, le service de soins palliatifs des hopitaux
civils de Colmar. Mathieu Pattier/Ouest France et Hervé Kielwasser/L'Alsace/MaxPPP

eee «Certaines familles qui ad-
hérent a la décision d’arrét des
traitements pourraient ne pas ac-
cepter qu'on “laisse mourir” leur
proche sous sédation profonde et
continue (1), et nous demander de
le “faire mourir” par une injection
létale alors qu'on ne sait pas ce que
le patient aurait voulu. Cela pour-
rait heurter la conscience morale
de certains soignants. Plus géné-
ralement, cela pourrait avoir un
impact majeur sur la maniére dont

la société consideére les plus vulné-
rables, comme les personnes dgées
ou handicapées », craint le docteur
Le Dorze.

Seront-ils demain vus comme
une charge, un poids, voire un cofit
et poussés plus ou moins délicate-
ment vers la sortie? « C’est une ten-
dance qui se manifeste déja a bas
bruit mais qui pourrait samplifier
sil'on promeut la solution de facilité
qu'est l'euthanasie », estime Odile
Reynaud-Lévy, gériatre aux Hopi-

taux de Marseille et médecin coor-
dinateur de ’'Ehpad public de Cas-
sis. «Je me souviens - cela mavait
traumatisée - du fils d’'une patiente
atteinte d’Alzheimer qui mavait de-
mandé si on ne pouvait pas “faire
quelque chose” pour sa mére parce
quelle wavait plus de goiit a la vie
et que UEhpad coiitait cher. Ce sont
des situations plus fréquentes quon
croit et ces pressions se multiplie-
ront avec la légalisation », redoute-
t-elle. Alix Durroux, gériatre a I’ho-

reperes

L avis des principales
instances de soignants

Dans un communiqué

du 17 avril, I’Ordre des méde-
cins se déclare défavorable

ala participation d’un médecin
aune euthanasie et exige une

clause de conscience en cas
de légalisation du suicide
assisté.

Le 2 avril, un collectif

d’une douzaine d’organisations
professionnelles, revendiquant
de représenter 800 000
soignants, s’inquiéte de la
«légalisation d’une forme de
mort médicalement adminis-

trée» qui reviendrait a « subver-
tir la notion méme de soin ».

Par un avis du 17 juillet,
I’Académie nationale de
médecine se prononce pour
un droit «a titre exceptionnel »
al’assistance au suicide,

tout en écartant le recours
al’euthanasie, qui transgresse
le serment d’Hippocrate.

Un calendrier encore incertain

Annoncé pour «la fin de I’été » par Emmanuel Macron le 3 avril,
en cloture des travaux de la Convention sur la fin de vie, le projet
de loi ouvrant droit a I’aide active & mourir pourrait étre présenté
en conseil des ministres en décembre. C’est ce qu’a affirmé,
mardi 14 novembre, le ministre de la santé Aurélien Rousseau,
mais sans préciser de date. « Les derniers arbitrages ne sont tou-
jours pas tranchés », a-t-il expliqué pour justifier ce flou, suite au
report sine die de la réunion «de calage » qui devait avoir le méme
jour entre le président et les ministres concernés. « Il n’y a pas de
lien entre ce décalage d’agenda et la volonté d’avancer sur le sujet.
Un texte sera présenté au Parlement en 2024 », confirmait deux
jours plus tard Agnés Firmin Le Bodo, la ministre déléguée,
en premiére ligne sur ce dossier. Reste a connaitre la forme que
prendra cette future aide active a mourir: euthanasie, suicide
assisté ? La question reste suspendue a la décision de I’Elysée.

pital Paul-Brousse de Villejuif, y
voit, elle, un motif de démotiva-
tion des soignants. « Aujourd’hui,
face a un cas complexe, on discute
en équipe pour imaginer la prise
en charge la mieux adaptée au pa-
tient. C’est ce qui fait la richesse de
ce métier et la qualité de l'accom-
pagnement. Quand la loi passera,
quand bien méme elle garantit une
clause de conscience personnelle,
on perdra la profondeur et la créa-
tivité collective qu’il faut mobiliser
pour prendre soin », lache-t-elle,
désabusée.

Dans ce concert

de voix a plusieurs
tons, on entend

peu celles

des quelque 400000
aides-soignants

qui sont pourtant

en premiére ligne.

Pour Olivier Tredan, oncologue
au Centre Léon-Bérard de Lyon, le
choix est fait. «A titre personnel, je
nadministrerai pas de substance lé-
tale, pas plus que je n'en délivrerai
car c’est contraire a ma vocation qui
est de lutter contre la maladie et la
souffrance, pas de supprimer la vie,
confie-t-il. Mais évidemment, si la
loi passe, il faudra réfléchir, dans
mon établissement, a comment on
s'organise face aux patients qui le
demandent car je crains que l'offre
ne crée la demande. »

Marie Klem, infirmiére libérale
a Rosheim, en Alsace et corespon-
sable de la cellule d’animation ré-
gionale Grand Est en soins pallia-
tifs, n’arrive pas plus a se faire a
I'idée quelle pourrait, un jour, don-
ner la mort. «Javoue, une fois dans
ma carriére, j'y ai pensé face a une
patiente avec un cancer meétastasé
qui est morte dans de grandes souf-
frances sans que je puisse la sou-
lager. Mais de la a faire le geste, je
Crois que je ne pourrais pas. »

«Si laide active a mourir est léga-
lisée, je crains que l'on se retrouve

coincé car il ne faut pas sous-esti-
mer leffet de groupe : si mes colle-
gues l'ont fait, pourquoi pas moi?
Or, quand on a accompagné une
personne au quotidien pendant des
semaines, un attachement se crée.
Serons-nous obligés de vivre cela ?»,
redoute Sophie Chrétien, cofonda-
trice de I’Association nationale des
infirmiers en pratique avancée.

Dans ce concert de voix a plu-
sieurs tons, on entend peu celles
des quelque 400 000 aides-soi-
gnants qui sont pourtant en pre-
miére ligne au chevet des patients
en fin de vie. Sans prétendre par-
ler en leur nom, Guillaume Gon-
tard, aide-soignant depuis 2014,
d’abord & domicile et aujourd’hui
dans une clinique de Montpellier,
sait d’expérience que, sur ce sujet,
tout n’est pas blanc ou noit. «La fin
de vie, la mort, c’est mon quotidien
detravail. Ily a des gens qui partent
paisiblement et d’autres qui sou-
haitent en finir plus vite parce que
c’est trop dur. Je pense par exemple
a ce patient de 57 ans qui n'a pas
soigné son cancer du poumon, qui
redoute de mourir étouffé et qui
souhaite en finir. Qui suis-je pour
lui dire: Ne fais pas ¢a ?»

«Le probléme, ce n'est pas de ju-
ger de demandes personnelles qui
sont toujours a entendre. La ques-
tion est: quelle réponse collective y
apportons-nous, réplique le doc-
teur Alexis Burnod. Pour moi,
quun Etat puisse envisager de pro-
voquer la mort de personnes avec
l'aide de la médecine est le signe
d’une société qui va mal. »

L’aide active a mourir peut-elle
étre I'ultime soin? Au-dela de la
communauté soignante, le débat
se poursuivra, au début de 2024,
devant le Parlement qui tranchera
juridiquement. Mais cela ne dis-
pensera pas chaque citoyen de se
poser la question en conscience.
Antoine d’Abbundo
et Mélinée Le Priol

(1) La sédation profonde et continue

est une procédure réservée aux patients
dont le pronostic vital est engagé a court
terme. Elle consiste a endormir leur
conscience pour apaiser leur agonie,

et se distingue de l'euthanasie qui injecte
un produit létal au patient en fin de vie.



