Philippe Bataille

Je suggeére d’ouvrir
une voie a Paide active
a mourir

99

Membre du Centre d’éthigue clinique de I’hdpital Cochin 3 Paris,

ce sociologue s’interroge dans un ouvrage intitulé A /a vie 3 Ia mort -
Euthanasie : le grand malentendu’ sur les résistances du corps médical
en la matiére. Avec, a la clef, un constat qui interpelle : alors que

la clef de voiite de la relation médicale et de I’acte soignant demeure
le consentement, ce postulat est ici souvent mis a mal. Aux Ehpad

de ne pas tomber dans ce déni, eux qui sont par essence concernés
par la fin de vie, les soins palliatifs et, parfois, par la volonté

des résidents d’abréger leurs souffrances.
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Qu’est-ce qui a motivé vos travaux ?
Philippe Bataille : Le fait qu'en matiére de demande
d’aide active 4 mourir, les choses n’évoluent pas ou trés
peu, voire se compliquent encore plus depuis la loi Leo-
netti. Ce qui me paraissait incompréhensible puisque
cette loi autorise a réaliser d’authentiques enthanasies.
Mais toutes les demandes sont récusées. J’ai donc voulu
savoir au nom de quels arguments on n'applique pas ou
mal cette loi. Je me suis intéressé 2 Pactivité palliative qui
détient beaucoup d’arguments de refus de donner suite
aux demandes d’aide active 2 mourir. J’2i mené une en-
quéte dans des Unités de soins palliatifs (USP), c’est-a-
dire 12 o0, d’apres la loi, les aides actives 2 mourir doivent
étre prises en charge.

Ouell lusi ti 2
P.B. : Les USP accueillent des malades du cancer qui
sont souvent allés assez loin dans les soins. [ls arrivent
en soins palliatifs en ayant conscience de la proximité de
la mort et réclament que cela s’arréte. Mais les demandes
d’aide active 2 mourir restent a la porte de 'USP et ne
trouvent pas leur place. Cela m’a conduit 4 définir la no-
tion de palliatvisme que je distingue de celle de soins
palliatifs qui, eux, sont une activité que quasiment tous
les médecins peuvent éure amenés  mettre cn euvre au
moment ol ils n’ont plus de réponse thérapeutique,

Le palliativisme est au fond une médecine qui soulage
de toutes les douleurs de agonie de la fin de vie mais
qui laisse le corps aller jusqu’a une complication, Cest-
a-dire jusqu’au moment ot Pon ne peut plus rien faire,
pat exemple a cause d’une douleur réfractaire. Cest sen-
lement 2 cc moment-la que I'on va sédater la personne
avec des doses de morphine jusqu’a ce que le décés sur-
vienne dans les jours suivants. C’est une médecine qui
améne au seuil d’une mort qui serait naturelle car
la conséquence de la progression de la maladie. Cest 12
que quelque chose ne va pas. En effet, on assiste 4
des situations de fin de vie ou le patient demande 2 étre
endormi et 2 ne plus se réveiller afin de ne pas assister 2
la derniére partie de la lutte contre la maladie, celle qui
signe la défaite du malade. Or, cette demande nlest
pas entendue. Elle est abordée comme une demande
d’cuthanasie, ce qui n’a pas de sens car ce n’est pas de
cela qu'il s’agit.

A vous entendre, la loi Leonetti est donc
inopérante...

P.B. : En théorie, elle laisse une place a 'appréciation
de la situation, 4 la connaissance du patent et 4 la qualité
des dialogues échangés. Elle autorise 4 suivre des direc-
tives anticipées du patient ou les personnes de confiance.
La loi contient tous les dispositifs qui permettent au soi-
gnant de réagir en connaissance de cette situation. Mais
rien ne marche si ce n’est la référence a Pinterdit de tuer.
Pourquoi ? Parce qu'en réalité, la loi ne permer tien ou,
plus exactement, retient tout. Elle incite certes 2 recevoir
les demandes d’euthanasie mais en ouvrant une voie sur
la maniére de fairc qui est le laisser moutir et non pas le

Eeé palliativisme est an fond une
médecine qui sonlage de tantes les
doulesrs de Paganie de la fin de
vie mais qut laisse le corps aller

[#45q#'d 4ne complication. )

faire mourir. Ce laisser mourir est défini comme consis-
tant a suspendre hydratation et Palimentaton. Tout est
1a. Elle retient tout geste qui précipite la mort, méme an
seuil de la mort lorsque le patient le demande et que cela
n'est pas voulu et décidé par les médecins. Je reproche 2
la loi Leonett 4 la fois de recourir aux perspectives du
droit des patients et, en méme temps, de les refermer
aussitdt pour n'en garder quun usage soignant.

Or, ce qui est déterminant, c’est d’agir et de se compor-
ter en soignant dans le rapport 4 I’Autre méme s’il de-
mande des choses qui ne convicnnent pas aux médecins.

Que pronez-vous ?

P.B. : Je suggére d’ouvrir une voie i I'aide active 2 mou-
rir et de désemboliser ce dossier afin, précisément, de
prendre en charge Paide active 3 mourir. Et ce de ma-
niére collégiale et procédurale pour entendre et traiter
cette demande mais aussi savoir si la médecine doit et
peut la prendre en charge. Une fois ouverte cette pers-
pective, on doit entendre Iassistance 2 mourir sans avoir
Pesprit encombré par une authentique demande d’cu-
thanesie car, encore unc fois, ce n’est pas le cas.
Aujourd’hui, il n’existe aucune dimension contraignante
de la parole des malades ou de Pexpression des pari
concernant leurs derniéres voloatés qui doivent éore
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respectées par les personnels soignants. C’est méme le
contraire qui se passe. Ce sont les soignants qui sont
seuls autorisés 2 interprétet et 4 réinterpréter les volonté
des patients.

Que suggé: en ce qui ne

les Ehpad ?

P.B. : La question cst de savoir ce que les Ehpad de-
mandent aux soins palliatifs et ce que ces detniers pro

posent aux Ehpad. L’idée est de faire venir les soins
palliatifs en Ehpad car c’est probablement la bonne so-
lution que de réaliser la mort accompagnée médicale-
ment au sein de ces établissements de santé. Les
personnels soignants en Fhpad se doivent donc de ne
pas rater cettc opportunité afin d’éviter que des per-
sonnes dgées fassent des allers-retours 2 Phépital ou que
des infirmiéres en Ehpad n'aient pas les compétences
requises pour ces moments compliqués que sont les fins
de vie. Mais il convient de conserver la culture géria-
uique des Ehpad, en clair, de combiner I'activité pallia-
tive avec le respect de 'approche gériatrique. Les soins
palliatifs n’ont pas 4 apporter un modéle d’accompagne-
ment de la mort. Ils doivent au contraire s’adapter &

toutes les médecines qui les sollicitent. Je ne peux qu'en-
courager I'idée qui consiste i instaurer en Ehpad une ac-
tivité palliative d’accompagnement de fin de la vie qui
réalise et corresponde au projet de Pétablissement.

En la matiére, quel réle est dévolu aux
personnels soignants en Ehpad ?

P.B. : Encore une fois, je suis favorable 4 ce que on
soit attentif aux demandes de sédation sans réveil mais
dans ce cas, ce n'est pas aux infirmiéres des Ehpad de
les réaliser. Les personnels d’Ehpad peuvent simple-
ment, lorsqu’ils esiment que cela est nécessaire, appuyer
une demande de sédation d’un patient qu'ils connaissent
bien auprés des services de soins palliatifs avec lesquels
ils ont articulé une collaboration. Et on ne fait pas cela
en Ehpad. Ces derniers ne sont pas I3 pour assurer des
fins de vie surmédicalisées, lesquelles requiérent une
haute performance médicale et soignante.

Propos reareillis Alexcandre Terrini

' A la vie 4 la mort - Euthanasic : le grand maleatendu, de Phifippe
Bataitic, Editions Antresens, 144 pages, 12 suros.
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