19/12/2008 Interview de Jean Léonetti pour le Quotidien du Médecin

Fin de vie: Jean Leonetti s’explique

« A 'heure ou le débat sur la fin de vie est régulierement relancé a
travers des cas trées médiatisés comme celui de Chantal Sébire ou, il y a
quelques années, de Vincent Humbert, le Dr Leonetti, pour les sites
quotimed.com et univadis.fr, s’explique. Et il n’y va pas par quatre
chemins : oui, sa loi de 2005 sur la fin de vie est mal appliquée, non le
‘ droit de mourir’ n’est pas la solution. Il s’adresse aux médecins pour
leur permettre d’adopter I'attitude pratique la plus opportune face a ces
situations complexes et, chaque fois, individuelles. »

Interview sur quotimed.com et univadis.fr.

Concretement, pour les médecins, qu’est ce que vous pouvez dire ? Dans votre rapport, vous
étes assez sévere : vous parlez des insuffisances des soins palliatifs, des critiques portées sur
la prise en charge des patients, [’existence de mauvaises pratiques médicales, les réticences
médicales a appliquer la loi a certains patients, et aussi les contradictions de la logique
financiere de la T2A avec Uinterdit de ’obstination déraisonnable. Alors, votre loi a suscité
un véritable consensus, mais son application, pour le moment, ce n’est pas si simple. Pour un
praticien qui va forcément étre confronté a ce type de probleme, qu’est-ce qui est le plus
important aujourd’hui ?

J.L. : « L’important, c’est qu’il soit dans le soin. On a, et vous 1’avez dit, toute une série de
positionnements qui font qu’on est souvent poussé a 1’acte sur un organe plutdt qu’a un
traitement global de la personne souffrante. Et on est souvent dans la solitude de la décision,
sur des décisions qui sont quelquefois extrémement difficiles. Et nous avons deux peurs qui
s’affrontent : d’une part nous avons paradoxalement des malades qui nous demandent, de
maniere assez contradictoire : ‘ Faites tout ce qui est possible !” en méme temps qu’ils nous
reprochent rapidement de faire de 1’acharnement thérapeutique ou de 1’obstination
déraisonnable, d’aller au-dela du raisonnable dans le traitement ou les examens... »

Alors c’est quoi, le déraisonnable, justement ? On est au ceeur du sujet, la.

J.L. «... et d’autre part, si vous permettez, une peur des médecins qui, eux, ont peur de mal
faire, c'est-a-dire de ne pas faire assez, et donc d’€tre en non assistance a personne en danger,
ou de faire trop et de se le faire reprocher. Alors ou est le juste soin ? Eh bien le juste soin,
c’est justement la pratique qui dit : quel est I’intérét de ce malade qui est en face de moi par
rapport a tout l’arsenal de possibilités que j’ai ? Est-ce que je dois lui proposer une
chimiothérapie, en me disant qu’il n’a peut-€tre que deux mois a vivre, et que cette
chimiothérapie va entrainer plus d’inconvénients que d’avantages ? Est-ce que je dois lui
proposer une intervention chirurgicale alors que je sais qu’il y a un gros pourcentage de
mortalité, et que, peut-étre, apres cette intervention chirurgicale, je pense aux interventions
chirurgicales sur le cerveau, il va peut-étre avoir un handicap ? Comment je fais passer cette
vérité, a mon malade, et comment j’aboutis a une décision équilibrée, en sachant treés bien que
tout ce qui est possible, en médecine, n’est pas forcément souhaitable ? ».

Alors, concretement, comment ¢a se passe ? C’est collégial ? Comment est-ce qu’on peut
faire en sorte qu’on arrive au juste soin ? Parce que dans votre loi, la premiere et la seule loi
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[sur la fin de vie, ndlr.], l'utilisation de sédatifs puissants peut conduire a abréger la vie,
donc a la mort — donc, a provoquer la mort. Comment on s’en sort, de tout ¢a ?

J.L. « On s’en sort avec une idée qui est : qu’est-ce que je fais, au fond ? Que suis-je en train
de faire ? Quelle est mon intention ? Lorsqu’un malade souffre et qu’on met de la morphine
parce qu’il a une douleur qu’on ne peut pas calmer par des médicaments autres que les
opiacés, et qu’il est en fin de vie, quel est mon but ? Mon but, si c’est de le tuer plus
rapidement, je suis en dehors de la déontologie médicale. Si mon but, c’est de calmer ses
souffrances en cette fin de vie, dans laquelle ma préoccupation est de dire : ‘la qualité de la
vie prime sur la durée de la vie’, alors j’ai le droit de faire non seulement des morphiniques
[d’administrer des médicaments a base de morphine, ndlr.], mais j’en ai méme le devoir, et
j’ai le devoir de faire des morphiniques jusqu’ a ce que la douleur s’éteigne, méme si c’est au
prix de raccourcir la vie [c’est ce qu’on appelle le ‘double effet’ : en méme temps que les
morphiniques soulagent la douleur, ils sont susceptibles de raccourcir la durée de vie du
patient, ndlr.]. Et donc mon intention est une intention de supprimer la souffrance ou la
douleur, mais pas I’intention de supprimer le malade. »

Certains médecins sont inquiets, quand méme, devant une procédure pénale d’exception.
Alors dans vos recommandations, dans votre rapport d’information [conclusion du rapport
remis par Jean Léonetti au gouvernement début décembre 2008, suite a la mission
d’évaluation de la loi Léonetti d’avril 2005, cette mission s’étant déroulée entre mars et
octobre 2008, ndlr.], vous dites qu’il faut que les médecins et les magistrats se parlent. Mais
est-ce que ce n’est pas un peu court ?

J.L. « Non. D’abord je pense que les médecins doivent savoir qu’ils ont I’impression, souvent
1égitime, qu’ils font ce qu’ils doivent faire. Et ils ont I’impression, souvent illégitime, que le
juge va ouvrir la porte avec des gendarmes et leur mettre des menottes parce qu’ils en ont fait
trop ou pas assez. Qu’ils sachent bien que cette procédure-la, c’est-a-dire : “Vous avez mis de
la morphine a trop forte dose et le malade est mort trois jours avant ce qu’il aurait di’ —
jamais, jamais, jamais il n’y a eu un médecin mis en examen, poursuivi pour ce type de
probleme. Donc je dirais que dans ce contexte-l1a, que les médecins sachent bien qu’ils sont
protégés par la loi, a condition de respecter la loi. Et la loi, elle dit qu’on peut arréter des
traitements. Méme des traitements de survie. Que 1’on peut se faire refuser des traitements —
et ne pas les appliquer. Mais il y a une obligation que le médecin a: c’est de ne jamais
abandonner son malade et de faire en sorte qu’il en prenne toujours soin. On peut arréter une
réanimation. On peut arréter une série de chimiothérapie. On ne doit jamais arréter de soigner
et de prendre soin de son malade et de se préoccuper de la question de savoir si cette fin de
vie, puisqu’on parle de la fin de vie, elle est sans souffrance et sans abandon. Et au fond il n’y
a que deux idées fortes pour le médecin vis-a-vis du malade qui me donne en conscience sa
confiance : je ne dois jamais 1’abandonner et je ne dois jamais le laisser souffrir en fin de
VIE. »

Et avec les magistrats que vous avez rencontré : est-ce qu’ils ont bien compris tout ¢a ?
Comment vous allez I’organiser, cette confrontation médecin-magistrat ?

J.L. «Je crois qu’il y a deux facons. La premiere, c’est qu’on a commencé a signer des
conventions entre un hdpital, par exemple, et puis entre le procureur et le Parquet concerné. Il
faut dire qu’un magistrat n’a pas a traiter tous les jours des affaires médicales. Mais pour un
magistrat, couper une jambe, c’est un acte de barbarie. Et arréter un traitement qui maintient
en vie, c’est une non assistance a personne en danger, donc il faut qu’il ait cette information !
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Méme si le risque judiciaire est tres tres faible pour les médecins, il faut que les juristes, les
juges, soient informés de cette réalité médicale. Puis la Garde des Sceaux s’est engagée a faire
une lettre d’information pénale pour bien faire comprendre que la loi a changé. Dans la
situation dans laquelle on se trouve, quand on augmente des doses de morphine, quand on
arréte un respirateur, parce que le malade est perdu et qu’on est en train de faire un traitement
qui, évidemment, est disproportionné, évidemment n’a d’autre but que de maintenir la vie, eh
bien, ce n’est pas pénalement incriminable. Et donc ca, je crois que c’est une chose qui
apaisera encore plus les bonnes pratiques médicales ».

Dans vos propositions, aussi, vous demandez la création de médecins référents. Ce seraient
des médecins auxquels on pourrait se référer en cas de difficulté. Il y en aurait combien, et
quels délais pour créer ces médecins référents ?

J.L. « Non, mais je crois que la pratique médicale, elle, est toujours la méme. Quelquefois le
médecin a besoin de I’avis d’un expert. Alors s’il a besoin d’une expertise cardiologique, il
appelle un cardiologue, s’il a besoin d’une expertise psychiatrique, il appelle un psychiatre.
Or dans ces situations aux frontieres de la vie et de la mort, dans lesquelles le débat éthique
est quelquefois complexe, dans lesquelles, de temps en temps, la complexité amene la
polémique avec une famille qui dit: “Vous en faites trop !” — ou ‘pas assez !’, des médecins
qui disent : ‘J’en fais assez ! Ni trop, ni pas assez !’, et quelquefois la famille dit sur le
malade, qui est inconscient : ‘Arrétez tout!’, alors qu’il faut continuer, et quelquefois ils
disent ‘Continuez !’, alors qu’a 1’évidence on est dans un traitement qui est devenu totalement
vain, eh bien je pense qu’appeler un expert, un ‘spécialiste’ compétent en soins palliatifs, cela
permet a la fois de désamorcer des situations de tension, et en méme temps, quelquefois,
apporter une expertise sur la stratégie médicale, sur les médicaments a utiliser. On a toujours
un peu I’impression, en tout cas ma génération, qu’on nous a beaucoup appris a guérir et a
sauver, et qu’on ne nous a pas beaucoup appris a accompagner et a soulager. On 1’a fait en
apprenant sur le tas. On a fait nos ‘humanités’ dans le contact avec le malade souffrant. Eh
bien, aujourd’hui, il faut que nous sachions qu’il y a un certain nombre de techniques
médicales qui s’apprennent, en particulier pour lutter contre la souffrance, en particulier pour
lutter contre la douleur. On ne traite pas de la méme facon la douleur physique suite a
amputation d’un membre qu’on traite celle suite a un cancer métastasé aux os. Donc, il y a des
choses a apprendre de ce spécialiste, qui est a la fois un médiateur et en méme temps un
expert ».

Alors justement, vous reprochez dans votre rapport, vous dénoncez, méme, le manque
d’information, le manque de communication sur votre loi de 2005. 1l y a eu un numéro vert
qui a été créé, personne n’appelait parce qu’il n’y avait pas de communication. De nouveau,
on parle d’un numéro vert. Madame la ministre de la Santé dit qu’elle va faire une grande
campagne, vous y croyez, cette fois ?

J.L. « Oui, j’y crois, parce que, vous savez, ¢’est une loi de députés. Donc ¢a n’a pas le méme
impact médiatique que la loi d’un ministre. Et en méme temps, cette loi que les députés ont
fait ensemble et qu’ils ont voté a I'unanimité, et qu’ils ont voté a I’'unanimité parce que, allez,
avouons-le, on s’était imprégnés des bonnes pratiques médicales pour écrire cette loi, on avait
I’impression que ce n’était pas la peine d’en faire la diffusion. Puisqu’on avait les bonnes
pratiques médicales, les médecins étaient au courant. Puisque le vote s’était fait a I’'unanimité,
I’ensemble de la population allait 1’adopter, 1’accepter. Eh bien la, on constate aujourd hui
que dans certains endroits, dernierement, au cours d’une réunion, il y a un cancérologue qui
s’est levé et qui a dit: ‘J’ai fait le test ce matin dans mon service —dans un grand CHU
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[Centre Hospitalier Universitaire, ndlr], on était deux a connaitre ce qu’était le ‘double effet’,
I’obstination déraisonnable, les possibilités d’arrét de traitement, les directives anticipées, la
personne de confiance, etc. Cela veut dire qu’on a une pédagogie a faire. Madame la ministre
Roselyne Bachelot a pris conscience de cette carence et elle s’est engagée a faire une
diffusion aussi large que possible, a la fois dans la population, mais aussi envers le corps
médical. Le corps médical, quelquefois, quand je le rencontre, il me dit : ‘Tu sais, moi, je
pratique 1’euthanasie’. Alors je dis :’Oui, et comment ?’, et il me répond : ‘Eh bien, je me
rappelle avoir mis des sédatifs a quelqu’un qui souffrait en fin de vie, et probablement,
comme il était asthmatique, ¢a a di raccourcir sa vie’. D’autres me disent : ‘Ah moi, j’ai
pratiqué 1’euthanasie parce que quand le malade était totalement décérébré et qu’il n’y avait
plus d’espoir, on débranchait le respirateur’. Il faut qu’ils sachent que c’est aujourd’hui la loi,
que ces bonnes pratiques, lorsqu’elles sont faites suivant une procédure apaisée — collégialité,
concertation avec la famille, lecture des directives anticipées, et sans jamais abandonner son
malade, eh bien, elles sont dans la regle, elles sont dans la loi, et donc il faut qu’ils adoptent
cette procédure de maniere apaisé€e et tranquille parce que ce qu’ils faisaient dans les bonnes
pratiques est devenu la regle de la loi de la République ».

En revanche, vous récusez completement le droit de mourir.

J.L. « Alors le droit de mourir pose un probléme, parce qu’en réalité il se pose a deux étages
de la vie. Il y a les gens en fin de vie. Il n’y a pas beaucoup de demandes de mort en fin de
vie. Tout se passe comme si I’approche de la mort faisait qu’on la demande moins. Et pour
vous citer un exemple : le Grand Hopital de Lausanne, en Suisse, qui a ouvert ses portes au
suicide assisté et a I’euthanasie, a eu une demande en un an et demi. Par contre, ce a quoi on
assiste plus souvent, c’est des demandes de mort éloignées de la fin de vie. Qui sont en réalité
des demandes de suicide assisté. Quelqu’un qui a une maladie dégénérative et qui dit : ‘Moi,
maintenant, je ne me sers plus de mes jambes et je veux mourir, parce que la vie ne vaut pas
la peine d’étre vécue’ ».

Et alors, dans ce cas ?

J.L. « Et 1a, alors, on voit bien qu’on n’est méme plus dans un probléme médical. On est dans
un probleme de société. Est-ce qu’il y a un droit a la mort que la société doit donner, qui est
équivalent a un droit a la vie ? Pour le droit a la vie : les médecins doivent se battre pour faire
respecter ce droit. Le droit a la mort, si un jour la société 1’a décidé, pourquoi serait-il
médicalisé, si ¢’est pour boire un verre dans lequel il y a une dose de barbituriques suffisante
pour entrainer la mort, je ne vois pas quel acte médical il y a derriere le fait de mettre un
produit dans un verre d’eau et de le boire. Je crois que les médecins sont dans une optique ou
ils ont des demandes de mort, mais que ces demandes de mort, derriere, il faut qu’ils sachent
qu’il y a, et c’est les statistiques qui le montrent, la douleur physique non calmée, 1’abandon et
la solitude, quelquefois une attitude médicale dans laquelle la vérité n’a pas été exprimée, ou a
été exprimée brutalement, et enfin, la perte du sens du demain, la perte du sens de 1’avenir de
la vie. Donc on voit bien qu’au fond, le motif de mort existentiel — ‘a quoi sert ma vie ? — il
arrive en quatrieme position. Et quelqu’un qui n’est ni abandonné, et qui ne souffre pas, et a
qui le corps médical a donné une information juste et équilibrée, et 1a aussi, ¢a s’apprend, sans
violenter la personne en lui assénant un diagnostic violent et mortel, eh bien, si ces trois
conditions sont réunies, la demande de mort s’atténue. La preuve, c’est que la demande de
mort en soins palliatifs est exceptionnelle ».

Merci, Monsieur Léonetti.

Page 4/5



19/12/2008 Interview de Jean Léonetti pour le Quotidien du Médecin

J.L. « Merci a vous ! »

Source :
http://www.quotimed.com/web/index.cfm?fuseaction=viewvideo&waidx=18
http://www.quotimed.com
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