- Jeudi 4 mai 2006 -

Session de l'université des Familles de 'UDAF

Madame la Présidente (de TUDAFO03 : Marie-Théregealt)

Mesdames, Messieurs, Chers amis,

Merci tout d’abord de votre invitation, a venir fiaper a cette session de

I'université des familles, retransmise en directlaternet, sur un sujet a la

fois trés complexe et essentiel pour notre soci&tgavoir les Droits des

malades et la fin de Vie.

Les interventions brillantes de Marie de HennetaleeHenri Bauer I'ont
mis en évidence : ce n'est pas un débat tout &daime les autres que le
Parlement a ouvert au printemps 2005. Au dela dpadgitif Iégislatif,
technique dirais-je, qu’il nous a fallu définir, us avons entrepris une
réflexion infiniment plus large, qui touche au ngyst de la vie et de la

mort, au sacre, a l'intime, a la souffrance et pdar, a I'espoir et a la paix.

Et je dois vous dire ma profonde émotion et ma dgamumilité face a la
lourde charge qui m’a été confiée par mes collegaesteurs, puisque jai

été nommeé rapporteur de ce texte devant la Hawgemlslée.



Le texte devenu Loi du 22 Avril 2005 est le fruitume réflexion
particulierement approfondie menée par ’Assemhbki#gonale, puis par le

Sénat :

- il y eut d’abord, la constitution d’'une missiofinfbormation dédiee a
I'accompagnement de la fin de vie et formée danslgexte émotionnel
suscité par « l'affaire Vincent Humbert ». Cettession a procédé a plus
de guatre-vingts auditions conduites en dehorsadedsence des médias,

pendant pres de huit mois ;

- ensuite, une proposition de loi issue directendmtses travaux a éte

rédigée et a constitué la base du texte transmigl@wx assemblées ;

- puis une commission spéciale s’est vue confiesoi@ d’instruire et de

formaliser la version finale du texte.

L’examen du texte par 'Assemblée nationale, enentdwe 2004, a alors
débouché sur umote unanime ce qui incite a penser gu’il constituait une
solution équilibrée a un probleme sociétal majeur fqit appel a des
concepts moraux, éthiques, philosophiques et eeligitout autant que

médicaux et humains.



Dans cette rédaction, je note qu’il était d’ailewoutenu par les grandes
religions monothéistes, par le Comité d’éthique, lpaGouvernement et

par les médecins.

Le Sénat s’est ensuite saisi du texte. A particel@avail considérable, j'ai
souhaité, en accord avec mes collegues de la caiomisles affaires

sociales aborder le sujet de la fin de vie sanssgreni exces.

Nous avons organisé une trentaine d’auditions auies grands themes

évogués par la proposition de Loi :

-celui de la conscience, en écoutant les religietubes grands courants de

pensée ;

-celui de la médecine, en consultant le milieu madiconfronté
directement, et parfois journellement, a 'accomm@agent des patients en

fin de vie ;

-celui de la justice, en étudiant le point de vas piristes,

pour réfléchir ensemble aux conséquences pénalggequent résulter de
la décision d’abréger la vie d’autrui, fut-ce awls intentions remplies de

compassion.



Nous savons combien nos sociétés modernes, en teéms qu’elles ont
permis I'allongement de la vie et I'améliorationsdsoins médicaux, ont
désormais du mal a vivre avec la mort, et mémecaper le handicap ou

affronter la maladie.

Aujourd’hui, le plus souvent, on meurt a I’hépit@lu’il offre, en principe,
le meilleur accompagnement en termes de prise argelde la douleur
n‘empéche pas qu’il symbolise aussi souvent la neolitaire et

surmédicalisée que redoutent nos concitoyens.

Cette considération, ainsi que la survenance de icakviduels

particulierement douloureux ou la dénonciation datigues scandaleuses
qui révoltent l'opinion publique, justifient pleiment, a mon sens,
I'intervention du législateur. Je tiens a le direstclairement, comme je
veux dire combien la solution proposée au Parlenmigst apparue

équilibrée et raisonnable.

Elle n'est certainement pas parfaite ; elle neudsm pas, c’est probable, la
grande diversité de situations qui peuvent se ptéseMais elle permet,
au moins, d’affirmer que le malade est au centrdidpositif et qu’il a des
droits jusqu’aux ultimes moments de sa vie : cdliigérer sa maladie, de
décider des traitements qui lui seront appliquéseux qui seront limités
ou interrompus, qu’il soit conscient ou hors d’@axprimer lui-méme sa

volonté.



Pour vous le démontrer, vous me permettrez de douser les grandes

lignes du texte.

Le premier des choix du Parlement a consisté demianirque dans le
code de la santé publiqueet & s’abstenir de toucher aux dispositions du
code pénal. La question a été largement débattsegdemples étrangers
belge et hollandais de dépénalisation de I'eutharast été étudiés avant
d’arriver a la conclusion qu’il ne fallait pas rettne en cause linterdit
absolu de tuer qui fonde notre société. J'y voialdécision qu’il fallait

prendre :_ne pas remettre en cause l'interdit abgdeltuer qui fonde notre

société.

En seize articles, ce texte permet de doter nadses @’'une Iégislation
novatrice, une sorte de « troisieme voie » entrgtam quo actuel auquel
plus personne n’adhere a la lumiére de cas tragiqual’affaires sordides,
et une reconnaissance de l'euthanasie qui ne @eflfas nos valeurs

sociales fondamentales.

En premier lieu, et c’est un point essentiel, dgorohibe I'acharnement
thérapeutique, dénommeoRstination déraisonnable» conformément a

la terminologie du code de deontologie médicale TKR.E 1).



L'objectif est d’autoriser la suspension d'un teaient, ou de ne pas
I'entreprendre, si ses résultats escomptés sorgportuns, c’est-a-dire
inutiles, disproportionnés ou se limitant a perneelh survie artificielle du

malade.

Reconnaitre clairement les limites a respecter tadamntreprendre un
traitement permettra de soulager la pression gse g&ir les médecins, et
notamment sur les médecins-réanimateurs, qui péwdea aujourd’hui
poursuivis pour non assistance a personne en daitgerenoncent a

intervenir, méme pour de bonnes raisons.

En second lieu, il introduit pour la premiere foie concept des
médicaments «a double effet», c’est-a-dire ceux qui soulagent
effectivement la souffrance mais peuvent aussigasrka vie, c’est le cas,

en particulier, de la morphine et de ses dérivagi@a?2).

Cette disposition a le mérite de reconnaitre quidaicament actif est, par
nature, toxique et qu'’il comporte forcément destsffindésirables qu'il

convient de prendre en compte dans tout traitement.

Cela dit, les auditions auxquelles nous avons pi@ant souligné que,

bien dosés, les médicaments utilisés en fin dgeiesent n'avoir un effet



secondaire que limité et contrélé : c’est au médaqi’il appartient

d’apprécier la bonne maniére d’administrer ces taulges.

En tout état de cause, s’il envisage d'y recourdoit en informer d’abord

le malade (sauf si celui-ci a expressément soultpitéer la gravité de son
état) puis, dans cet ordre, la personne de corigntl aurait désignée, sa
famille et ses proches. Par ailleurs, la procédigneera dans le dossier

médical du patient.

Le fondement du texte repose sur le droit accotdénalade, quelle que
soit la gravité de son état ou sa capacité a farmaitre sa volonté, de

refuser les traitements envisagés (article 3)

Il considere, en outre, que parmi les « traitemerftgurentl’alimentation

ou I'hydratation artificielle . Vous le savez, cette question a donné lieu a
un débat complexe, y compris devant notre commissar le point de
savoir si ces soins de « premier rang » relevenhau du traitement
médical proprement dit. L’'opinion des médecins aduit a considérer
gu’ils constituent bien un traitement, donc susbéptd’étre refusé par le

malade ou interrompu par le médecin.

La mise en ceuvre de ce droit au refus est enséidende selon la situation

particuliére du patient en envisageant tous lesledigure :



» dans le cas dmalade conscient qu’il soit ou non en fin de vie, qui
refuserait d’entreprendre ou de poursuivre undnagnt en sachant qu'’il
met alors ses jours en danger, le droit actuelgir@ue le médecin doit

« tout mettre en ceuvre » pour le convaincre denieger sa décision.

Le texte propose d’ajouter deux choses apparemeoosrtadictoires, mais
qui vont toutes deux dans le sens d'un plus grasgpect du malade :
d’abord, de faire éventuellement appel a un autdanin susceptible de
convaincre le malade et de rétablir un dialogue sguitrouverait rompu
avec le médecin traitant ; ensuite, que le malaggsp confirmer son choix
premier de renoncer a étre traité, ce qui serariindans son dossier

médical.

- Tel qu’il est rédigé, ce texte s’appligue donssalauxpersonnes qui ne
sont pas en fin de vie (article 4)mais qui S’y trouveraient amenées apres
I'interruption des traitements. Le recours aux sopualliatifs est alors

expressément prévu pour permettre leur accompagnernieur soutien |

- lorsque le malade esn fin de vie et conscient (article 6)la procédure
est moins contraignante. Le patient peut lui-méramahder et obtenir
I'interruption des traitements, y compris, doncs émins d’alimentation
artificielle. Une fois informé des conséguencescdechoix, sa deécision
figure a son dossier médical et le recours auxsspatliatifs est prévu pour

I'accompagner ;



* le cas du maladen fin de vie et dans l'incapacité d’exprimer sa

volonté appelle, lIégitimement, les dispositions les plusnplexes.

Pour permettre a chacun de se préparer, s'il lbat®y a cette éventualité
et s’assurer que I'on tiendra compte d’'une opirgoril ne pourrait plus
émettre, le texte autorise d’abord la rédactiondaectives anticipees
(article 7).

Elles permettront & chacun d’indiquer les limite§lqe souhaite pas voir
franchies dans les traitements qui pourraient lwe &lispensés. Des

garanties fortes sont apportées puisque ces diesctont :

- réservées aux personnes majeures ;
- révocables a tout moment ;
- valables pendant trois ans seulement ;

- et que le médecin « doit en tenir compte », dgagusignifie pas

gu’il doive s’y soumettre si le malade n’est pasmpasse thérapeutique.

Je sais combien cette question est sensible patairee d’entre nous,

surtout ceux qui craignent que I'on applique dassgmes formulées bien
plus tot par une personne en bonne santé et queldfendrait plus, une
fois malade. Je crois qu’il faut n’y voir - et le@moignages vont dans ce
sens - qu’une indication pour le médecin qui petroyver les moyens de

forger sa décision.



J'étais également partisan de conserver au matatbcllté d’apaiser ses
angoisses, notamment s’il est atteint de certgoadisologies invalidantes
(on a cité la maladie de Charcot) en lui permettémtganiser la fin de sa

vie.

Le second ajout du texte consiste a conforterdfirgntion de lapersonne
de confiance (article 8),dont l'avis I'emporte sur tous les autres
lorsqu’'une décision est a prendre (I'objectif étahéviter les conflits
intrafamiliaux), maigas sur les éventuelles directives anticipees. Laiauss
ce point a pu paraitre inadapté ou préoccupantrdis pourtant qu’il

constituait la seule facon d’assurer le resped¢a delonté du malade.

» dans le cas, cette fois, aoalade hors d’état d’exprimer sa volonte
dont il n’est pas précisé qu'’il serait en fin de \a(article 5), mais pour
lequel il est envisagé d’interrompre un traitemeetqui 'aménera alors a
mettre ses jours en danger, le texte propose unedqure de prise de
décision collégiale par deux médecins et la coasait indirecte du
malade (via des éventuelles directives anticipésts)directe de son
entourage (dans I'ordre suivant : personne de anod, famille, proches).

La décision sera inscrite au dossier médical diepiat

* Le texte prévoit enfin que, dans le cas dumlade inconscient et en fin

de vie (article 9) c’est le médecin, et lui seul, qui prend [liniia
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d’interrompre les traitements. La décision estesslon les regles de la

procédure collégiale et aprés consultation desha®c

Le troisieme axe du texte, et non des moindres, rattache au
développement desoins palliatifs (article 11 a 14) qui en sont
indissociables. La proposition envisage non pas pan la création de
services hospitaliers spécifiguement dédiés a raéerments, mais plutbt
I'association, a cette démarche, des différentsvices susceptibles
d’accueillir des patients en fin de vie (cancér@ogyériatrie...). Son
objectif est de faire en sorte qu'un malade quivaraux derniers instants
de sa vie puisse franchir cette étape au seinrdiceagu’il I'a soigné, dans

un environnement humain qui ne soit pas brutalemmeratifié.

Voici, brossé a grands traits, le contenu de cetex

Je maintiens qu'il est équilibré : il confirmeniterdit de tuer ; il replace le
malade au centre du dispositif en affirmant sorit dronaitriser la fin de sa
vie ; il restitue au médecin la plénitude de spaasabilité : faire le choix
du traitement adapté ; informer le malade et sdoueage sur les vrais
risques de certains médicaments et les conséquemreessibles de
I'interruption des soins ; accompagner son patjastju’au bout de son
chemin et prendre parfois lui-méme, en toute trarespe, l'initiative d'y

mettre fin.
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