A l’invitation du CELY, conférence-débat
Le lundi 27 janvier 2025

Quels accompagnements en Fin de Vie ?
Face a une Fin de Vie, quels choix ferions-nous ?

Avec Yves PETITON, prétre de la Mission de France, médecin
retraité.

A la demande de Mgr Pansard, évéque d’Evry, il participe au
groupe diocésain de bioéthique qui a mené un travail de ré-
flexion éthigue sur I'accompagnement en Fins de Vie et sur
I’évolution des lois en débat.

Un groupe de travail dans I'évéché de Créteil

En 2022, I'’évéque d’Evry-Corbeil, Michel Pansard a confié a un groupe dont j’ai fait
partie une mission de réflexion sur deux sujets : la fin de vie et la question du genre.
Ces réflexions devaient étre diffusables aux « Chrétiens et aux personnes de bonne
volonté » de ’Essonne par un débat en trois zones géographiques du diocese.

Ce travail du groupe a commencé en septembre 2022, au moment ou le CCNE,
(Conseil Consultatif National d’Fthique) émettait son avis 139 qui demandait le
développement des soins palliatifs et, en méme temps, ouvrait la possibilité d'une
aide a mourir.

Puis, une Convention citoyenne sur la fin de vie s’est ouverte en décembre 2022 et a
remis un rapport début avril 2023. Cette consultation a suscité énormément de prises
de position de personnes, de groupes, groupes de conviction, groupes confessionnels
ou groupes professionnels. Avec des avis trés contradictoires. Cette question fait
clivage au sein de la société francaise. Les clivages existent au travers de tous les
groupes, y comptis parmi les catholiques. Ce qui veut dire que le sujet est complexe,
qu’il n’y a probablement pas de réponses simples et aussi que la loi ne répondra pas



a toutes les situations singulieres.

D’autant plus que M Macron s’est emparé du theme et a annoncé en avril 2024 un
projet de loi comportant deux volets : soins palliatifs et aide a mourir. Certains sont
plus favorables a ce qu’il y ait deux lois. Par exemple, Francois Bayrou, Premier
ministre, la semaine derniere.

La premicre tache de notre groupe a d’abord été de lire et d’écouter des avis
contradictoires, en particulier ceux qui n’étaient pas les notres pour les utiliser comme
matériaux de notre réflexion.

Avant d’organiser les trois débats demandés par notre évéque, nous avons participé
a plusieurs débats, des débats publics, des débats confessionnels—ou inter-
confessionnels (ainsi, a Massy l'une d'entre nous intervenait au titre de la foi
chrétienne aux cotés d’un musulman et d’un juif).

Nous avons eu la chance de pouvoir assister a un débat organisé par le comité
d'éthique de l'hopital sud-francilien Evry-Corbeil, grace a 'un de nous, médecin
hospitalier.

Nos réflexions se sont donc enracinées et orientées vers la question : « Comment
accompagner des personnes qui sont en fin de vie, et quel accompagnement est
désirable, souhaitable, souhaité et quelles sont les difficultés ? »

Notre groupe de réflexion était ainsi constitué :

- Francois, médecin pneumologue hospitalier ;

- Valérie, orthophoniste. Elle travaille aupres de personnes atteints de 1ésions
cérébrales, soit parce qu’elles ont subi un Accident Vasculaire Cérébral, soit
parce quelles sont atteintes d’'une maladie neurodégénérative ;

- Anne, est masseur-kinésithérapeute en soins de suite ;

- une juriste, qui fait partie de la cellule de lutte contre les abus au sein du diocese
et a donc une expérience de travail collectif. Elle a été elle-méme confrontée
dans sa vie familiale a 'accompagnement de la fin de vie d’un proche ;

- Marc, un scientifique émérite qui fait partie d’une association de réflexion, FCS
(Foi et Culture Scientifique) a Orsay.

De plus Marc a des liens familiaux en Belgique, et a pu faire venir quelqu'un qui a
parlé de I'évaluation de la pratique belge.

L’avis que nous avons rédigé apres cette période de réflexion a été soumis a notre
évéque. Il a fait objet d’un débat, et aprés quelques modifications, le texte a été
publié sur le site Internet du diocese, le 28 juin 2023 avec d’autres prises de position,
notamment celle des évéques de France'. Nous pensions le travail terminé, mais la
question n’a cessé de rebondir.

! Une tribune des évéques parue dans le journal Le Monde peu aprés ’avis du CCNE.



Le développement des soins palliatifs et I'évolution de I'hopital

Le début du développement des soins palliatifs date en France de 1986 : circulaire
Laroque et surtout la Loi Kouchner en 1999, méme si il y avait eu un peu avant une
incitation a la proposer : « Tout malade qui le souhaite devrait pouvoir... »

Mais 30 ans apres, on considere que seulement un tiers des malades qui en auraient
besoin peut en bénéficier. Aujourd’hui plus de 20 départements n'ont pas de service
tixe de soins palliatifs. IlIs ont éventuellement une équipe mobile.

SiPon a besoin de bénéficier de soins palliatifs, il vaut mieux habiter Versailles ou
encore mieux Paris, que la Creuse ou la Lozere. Il y a la une vraie injustice

géographique.

Dans son avis de septembre 2022, le CCNE disait : « Priorité au développement de
soins palliatifs et pas de nouvelle loi tant que ¢a n’a pas été fait. »*

La réponse du gouvernement (10 millions sur 10 ans pour le développement des
soins palliatifs) est dérisoire lorsqu’on la rapporte au nombre de Francais.

De plus, le personnel nécessaire (et notamment les médecins) manque.

Comment avancer ?

La société francaise a évolué. Autrefois, 'hopital était fait pour recevoir des personnes
qui entrent malades et qui ressortent guéries, ou malheureusement, éventuellement
décédées. Mais la perspective était quand méme celle d’une guérison. Aujourd’hui,
beaucoup de ceux qui rentrent a lI'hopital sont porteurs d'une poly-pathologie.
Simplement, regardons I'assemblée que nous formons! Nous avons chacun un
certain nombre de difficultés dont nous ne guérirons pas. Comment ’hopital peut-il
accompagner cela ?

D’autre part, 'hopital jouait un réle social, un role d'accueil pour des gens qui
n'avaient pas d'autres lieux ou aller. C’était le cas quand j'ai commencé a travailler, a
I’hopital de Mantes-la-Jolie, ou il y avait un grand service qui était le service des
chroniques. Aujourd’hui I'hépital se défausse de plus en plus. Vous rentrez le matin
et vous sortez le soir, ou dans la nuit.

Tout se passe bien si vous avez quelqu’un qui s’occupera de vous. 1l y a une dizaine
d’années, un cancer a été diagnostiqué, trop tardivement, a un de mes freres prétres.
Apres deux jours d’hospitalisation, on I'a fait rentrer chez lui. C’était début juillet :
les prétres étaient en cours de dispersion, comme les paroissiens. Et il se retrouvait
seul. Ce genre de situation n’est pas pris en compte par I’hopital. I’hopital pense en
termes de « protocole de soins », pas en termes d’accompagnement. Qui va prendre
le temps d’accompagner une personne, de lui assurer une présence ? Cette difficulté

2 Une filiére universitaire « Soins palliatifs » a été créée en 2016, mais elle est restée a 1’état fictif, aucun
professeur titulaire n’ayant ét¢ nommé a ce jour. (Avis 139 p.17).

La société francaise a besoin, avant toute réforme, d’une accélération des efforts entre pris ces dernicres années
en faveur des soins palliatifs et de la formation des professionnels de santé a leur usage. (p.35)



a dailleurs été notée par le gouvernement qui a émis un projet de « maison
d’accompagnement ». Projet discret, peu explicité et dont il a peu été parlé ensuite.
L’idée était de sortir la tache d’accompagnement de ’hopital en disant que cet espace
pouvait ne pas étre médicalisé. Mais cela suppose 'existence de médecins traitants
disponibles en collaboration avec d’autres personnels.

Trois témoignages et les soins palliatifs en Angleterre

Prenons trois exemples concrets. Mardi dernier, notre groupe, le Comité de
Bioéthique, avait organisé une soirée en lien avec la pastorale Santé du Diocese de
'Essonne. Le theme était « Quel accompagnement en fin de vie ? » en réfléchissant
non a partir de questions théoriques ou de celles posées par le projet de loi, mais en
partant des situations vécues. Trois témoignages.

Le premier témoignage a été apporté par Anne-Claire, médecin, et Emilie, auxiliaire
de vie, travaillant en concertation dans la région d’Orsay. Un cancer un peu avancé
est détecté pour un homme agé qui n’a plus de conjointe. Une fois le bilan effectué
en hopital, il peut rentrer chez lui et il demande a Anne-Claire, son médecin, s’il peut
compter sur elle. « Je ne vous laisserai pas tomber » a été sa réponse et elle inscrivit
dans son agenda qu’elle passerait le voir chaque semaine le vendredi. Emilie,
lauxiliaire de vie, accompagne cet homme aux consultations et reprend ensuite avec
lui ce qu’il n’a pas compris. Elle est présente le vendredi, lorsqu’Anne-Claire passe le
voir. Et si elle ne le peut pas, c’est 'infirmiere a domicile qui est présente. De plus, il
y a en Essonne une équipe mobile de soins palliatifs que les médecins peuvent appeler
a laide en cas de probléme et un membre de cette équipe vient aider a ajuster le
traitement.

Ce qui suppose la présence de personnel. Dans les Yvelines, un tel service a été fermé
parce quil n’y avait plus de médecin. Fermeture provisoire, certes. Le service devrait
rouvrir ... si un médecin est trouvé !

Le deuxieme témoignage est celui de Christelle. Elle travaille aujourd’hui dans un
EHPAD et a été auparavant chef de service d'une unité Alzheimer en hopital. Dans
cette Unité, une femme, Madeleine’ petit-a-petit ne parle plus, ne communique plus
beaucoup et 2 un moment donné, commence a tourner la téte quand on lui propose
a manger. S’en rendant compte, 'équipe soignante se concerte et décide d’en parler
avec la famille. « Ecoutez, Madeleine est en train de nous dire qu'elle en a assez de
vivre. Hst-ce que nous pouvons accepter ce choix et 'accompagner ? C'est-a-dire, ne
pas la laisser tomber, mais 'accompagner. ». Apres décision commune, soignants et
membres de la famille vont voir Madeleine et lui annoncent : « Si on comprend bien,
vous ne voulez plus manger ; on accepte de ne pas vous forcer a manger. » Grand
sourire de Madeleine. Quelque temps plus tard, Madeleine refuse de boire. Méme

® Le prénom a été changg.



scenario, méme décision. Par contre Madeleine était toujours pimpante, s’arrangeant,
participant a des activités, ou restant dans sa chambre. I’équipe soignante avait repéré
qu’elle aimait le chocolat. On lui propose un peu de mousse au chocolat. La pratique
était de s’ajuster a son rythme, son rythme a elle. Et ¢a a été le cas jusqu’a ce que
Madeleine s’éteigne.

Ce n’est pas simple pour des soignants d’accepter de ne pas nourrir un patient. Ils
ont I'impression qu’ils font mourir la personne. Non. Elle meurt de vieillesse, elle
perd le -gout de continuer a vivre ou encore de la maladie et on peut continuer a
prendre soin d’elle, en respectant son choix. On peut faire des soins de bouche, on
peut utiliser de I'eau gélifiée quand il y a des fausses routes, etc. C'est ce que font les
soins palliatifs, c'est-a-dire avoir une approche globale. Quand on entre en soins
palliatifs, c'est que le service actif a dit : « La maladie est en train de gagner la partie.
On ne sait pas pour combien de temps on en a, mais ... » Il n'y a donc plus de
traitement curatif possible ; ¢a ne veut pas dire qu'il n'y a rien a faire. On est dans
une approche globale de la personne malade, qui prend en compte a la fois 1'état
physique et le traitement de la souffrance.

Les médecins en soins palliatifs emploient un terme anglais, foza/ pain. Ce qui désigne
la souffrance globale, qui comporte la souffrance physique, qui comporte la
souffrance de l'environnement, la souffrance relationnelle, la souffrance
psychologique mais aussi cette dimension de la souffrance spirituelle, qui n'est pas
exclusivement religieuse, mais c'est I'espérance, ou le gout de vivre, l'envie de vivre.
Et ils disent que, si la souffrance existentielle ne peut pas étre traitée par eux, toutes
les autres dimensions de la souffrance peuvent étre accompagnées. Un travail
d'équipe coordonné et la promesse et I'engagement pris : « Nous ne vous laisserons
pas tomber. », permettent souvent de faire baisser le niveau d'angoisse, et avec un
traitement adapté, de soulager la souffrance. En outre ces services offrent une place
réelle aux proches autour de la personne malade.

Pendant mes études de médecine, je participais aux activités de 'aumonerie
catholique des étudiants en médecine et cela m’a permis de participer, vers 1973, au
premier voyage de médecins francais et d'étudiants en médecine a St Christophet's
Hospice, une clinique privée en Angleterre qui était un des premiers établissements
hospitaliers a pratiquer les soins palliatifs. Ce sont en effet les Canadiens et les Anglais
qui ont été leaders dans ce domaine.

Alors que nous pensions entrer dans un mouroir, nous nous sommes trouvés dans
une clinique coquette (couvertures en tweed, bois, couleurs), et pas du tout dans une
ambiance d’hopital. Les patients étaient préts a patler avec nous et disaient
tranquillement et paisiblement qu’en effet, c’était leur dernier lieu de séjour.

Les soignants utilisaient la morphine en sirop ; ce qui permettait que le patient ne
soit pas inquiété par la dose et permettait de bloquer la douleur, avant sa réémergence
et éventuellement de I'ajuster plus facilement. Dans le meilleur des cas, le corps oublie
la douleur et le cerveau n’est plus dans I'inquiétude de la voir réapparaitre. Envers la
morphine, la pratique francaise était plus craintive (un peu mais pas trop ! on va en



faire des toxicomanes !) Une révolution culturelle en France était nécessaire. Dans le
groupe de médecins frangais, il y avait en particulier Maurice Abiven, qui a été le
premier a créer une unité de soins palliatifs a 'Institut Montsouris. Patrick Verspieren,
jésuite, qui animait 'aumonerie de Médecine et avait organisé le voyage, a eu
Pintuition que les anesthésistes, habitués a traiter la douleur, seraient les mieux a
méme de comprendre et c’est ainsi que ¢a a avancé au plan professionnel.
Aujourd’hui, c’est une évidence qu’avec des doses adaptées et différents produits, la
douleur peut étre calmée. Certes il y a des difficultés ; les phénomenes d’échappement,
par exemple : un produit ne fonctionne pas ou plus et il faut augmenter les doses ou
changer de produit. Mais, sauf pour quelques situations particulicres, on arrive
vraiment a calmer les douleurs.

Un tel traitement suppose quiil y ait une cohérence, c’est-a-dire une continuité
permise par Pexistence d’un dossier bien tenu et mis a jour qui permettra au médecin
de nuit, d’'urgence ou de week-end de connaitre les décisions prises précédemment
et de prendre des décisions conformes, car c’est une action d’équipe. Seuls les
services qui ont une pratique de collégialité, de travail d’équipe peuvent garantir cette
cohérence.

La garantie de la mise en place d’une telle cohérence devrait étre 'un des criteres de
jugement de tout projet de loi : « Qui va prendre la décision ? Comment étre str que
ce sera une décision vraiment collégiale ? Comment étre str qu’elle répond bien a la
demande du malade et quel sera le suivi ? »*

Dans les soins palliatifs, 'engagement pris par les médecins envers les malades est
important mais 'engagement envers les familles et leur accueil I’est tout autant. La
qualité de I'accueil a St Christopher Hospice nous avait frappés, mais c’est aussi le
cas en France. J’ai accompagné une amie et un soir je suis passé la voir a 21h30 (et
j’ai été le dernier a la voir vivante). Ce n’est pas possible dans un service hospitalier
classique, ¢a ne pose aucun probleme dans un service de soins palliatifs.

Le troisieme témoignage était celui d’'une femme dont la maman commengait a
perdre son bon sens et a été hospitalisée dans un service de médecine générale. Les
soignants lui ont fait porter des couches (par commodité pour eux) alors qu’elle n’en
avait pas encore besoin; ce qu’elle a trés mal vécu. Lorsque par la suite, elle a été prise
en charge par un service de soins palliatifs, la prise en charge s’est ajustée a ses besoins.
Et la famille était accueillie. Dans la chambre, il y avait un canapé-lit ot un membre
de la famille pouvait dormir et un frigidaire pour lui permettre de manger.

Les quelques situations que je viens de décrire montrent qu'un accompagnement est
possible mais qu’il suppose des coordinations et du personnel (ce qui manque
aujourd’hui) et donc une véritable volonté, en particulier économique.

Par définition, un « service actif » suppose une hospitalisation inférieure a 20 jours,

4 Lavis du CCNE est trés clair dans ce domaine. Cf les recommandations p.34-36 de I’ Avis 139



durée au-dela de laquelle le financement baisse. Les soins palliatifs peuvent-ils étre
limités a 20 jours ?

D’autre part, le paiement a I'acte qui pose tant de problémes et a mis ’économie
hospitalicre dans le rouge (difficultés que méme M Macron a reconnues en 2022) est
toujours en vigueur.

Enfin, tous les gouvernements, qu’ils soient de droite ou de gauche, depuis au moins
10 ans’, ont échoué a faire aboutir (voter ?) la loi « grand 4ge » qu’ils avaient reconnue
nécessaire. Dans les propositions actuelles de budget I'idée de 7 heures de travail
utilisées pour financer les frais de dépendance a été un temps envisagé. Mais les
sommes nécessaires sont beaucoup plus importantes et il faudra trouver d’autres
sources de financement : une contribution des retraités eux-mémes, en particulier des
plus aisés, devrait étre envisagée. En moyenne, les sommes nécessaires pour une
personne agée de plus de 85 ans sont dix fois celles nécessaires pour une personne
de moins de 65 ans. L’évolution démographique de la population francaise voit une
augmentation importante du nombre de personnes de plus de 65 ans et surtout de
celles de plus de 85 ans et donc, quel que soit le gouvernement, il faudra bien prendre
ce probleme a bras le corps. La prise de conscience tarde.

Les propositions de notre groupe de travail

Le texte que nous avons élaboré date donc de 2023, avant les projets de loi. Il partait
du constat qu’il y avait des malades qui mouraient mal et n’étaient pas correctement
pris en charge. Les propositions que nous y faisions étaient les suivantes :

1. Développer les soins palliatifs.

2. Améliorer la formation des médecins, des infirmieres, de tout le personnel
soignant. Lorsque la Belgique a mis en place la loi « Euthanasie », elle a en
meéme temps créé les soins palliatifs. Dans leurs études, les médecins belges
suivent plus de 20 heures chaque année de formation autour du sujet de la
douleur et des soins palliatifs. Les médecins francais n’ont pas 20 heures sur
le sujet au cours de toutes leurs années de formation.

3. Etendre la proposition effective de soins palliatifs a des services autres que des
services spécialisés. Des malades qui ont une maladie neurodégénératives sont
souvent suivis pendant 5, 10 ou 15 ans par le méme service de neurologie.
Pourquot les envoyer dans un autre service, alors qu’ils ont noué des alliances
de soins avec les médecins et soignants de ces services. C’est-a-dire étendre les

possibilités offertes par la loi de 2016.°

La premicre loi relative a la fin de vie date de 1999. Les suivantes datent de 2002 puis
de 2005. L’évaluation de 2008 devait mener a une loi en 2011. Elle a finalement été
votée et publiée en 2016 sous le nom de loi Claeys-Leonetti.

Cette loi apporte ou approfondit plusieurs possibilités pour les patients.

5 https://ouicare.com/bouger-les-lignes/petite-histoire-de-politique-vieillesse/
® https://www.parlons-fin-de-vie.fr/mes-droits/



Le premier et le plus important est la possibilité de demander une sédation profonde
et continue maintenue jusqu'au déces.

Le deuxieme point est la collégialité, méme si la loi de 2005 en parlait déja. En
particulier, 'acces a la sédation est soumis a une discussion collégiale

L’émission de directives anticipées par le patient était possible dés la loi de 2005 mais
elles n’étaient alors qu’indicatives pour le médecin et ne s'imposaient pas a lui. La loi
de 2016 les rend opposables, c’est-a-dire contraignantes pour le médecin, sauf cas
exceptionnels (situations d’urgence, directives pas du tout adaptées a la situation
clinique, ...). Et elles n’ont plus de conditions de durée.

Le role de la « personne de confiance » est renforcé.

Avoir la possibilité d’émettre des directives anticipées est tres bien, mais avons-nous
risqué de dialoguer en couple, en famille, y compris enfants et petits-enfants, sur ces
questions liées a la fin de notre vie ? Bien sur, nous ne sommes pas encore en face
de la situation et il est difficile d’anticiper. Mais c’est une réflexion qui peut nous
préparer a vivre paisiblement les aléas de la vie et nous familiariser avec notre mort.
A la naissance nous recevons deux cadeaux : la vie et la promesse de la mort. On ne
sait ni ou, ni quand, ni comment elle arrivera, mais nous pouvons en ¢tre surs : nous
mourons !

La société d’aujourd’hui a poussé I'individualisme jusqu’a affirmation qu’il faut étre
jeune et autonome. Et ceux qui revendiquent fortement le droit a mourir, c’est-a-dire
le droit a controler leur propre mort, comme si ¢a ne concernait qu’eux-memes. Mais
C’est faux. Si je meurs, ma sceur, mon beau-frere, mes amis seront touchés. Il n’y a
qu’a voir comment un suicide bouleverse une famille. Par contre, il peut y avoir un
moment ou, en effet, une personne n’a plus le gout de vivre. Comment cela peut-il
étre dit et entendu ? Et comment cela peut étre accompagné ?

Dans une tribune parue dans un numéro du Nouvel Obs, des psychologues,
psychiatres, psychanalystes interrogeaient sur ce désir déferlant d’euthanasie en
rappelant que parmi tous ceux qui ont fait une tentative de suicide, qui,
éventuellement, se sont abimés physiquement, un grand nombre ne voulaient plus
mourir. Tres souvent, il y a des troubles psychologiques, de vraies difficultés mais il
y a toujours une ambivalence. Entendons la demande mais ne la prenons pas au mot.

Dans notre travail, nous proposions également de faire non une nouvelle loi, mais
d’étendre la possibilité de la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déces
a d’autres cas que ceux des malades avec un pronostic vital engagé a quelques jours.
Plus de 60% des personnes qui entrent en soins palliatifs sont atteintes d'un cancer
et meurent dans les quinze jours. Mais il y a aussi des malades (environ 35%) qui sont
entrés en soins palliatifs et en ressortent sur leurs deux jambes pour revivre une autre
étape de vie avant de la terminer plus tard ou chez eux ou ailleurs, ou en soins
palliatifs. Soins palliatifs n’est donc pas synonyme d’antichambre cimetiere. Si
nécessaire, il y a la possibilité, si les traitements de soins palliatifs ne suffisent pas,
d'enclencher une sédation profonde et continue, a la demande du malade apres




décision collégiale, en écoutant les soignants, pas seulement les médecins, mais aussi
l'infirmiere, l'aide-soignante etc., et en en ayant parlé avec les proches.

Pour calmer la douleur, on utilise des produits et des doses qui peuvent avoir un effet
négatif (raccourcir la vie du malade) mais si 'effet recherché est de calmer la douleur
insupportable et non de provoquer la mort, alors on peut accepter ce double effet.
Cect a été énoncé dans la loi de 2016. Elle met le projecteur sur l'intention. Cette
décision ne peut bien sir étre prise que collégialement, avec le malade, sl est
conscient, ou la personne de confiance et avec la famille.

Enfin, notre travail propose I'extension de la sédation profonde et continue pour des
malades dont le pronostic est engagé a plus long terme, notamment dans les maladies
neurodégénératives.

Notre travail s’étant terminé en 2023, il y a maintenant un an et demi, nous sommes
maintenant dans une autre étape.



