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UN NOUVEAU
CYCLE

DE DEBATS
DU CNSPFV
EN REGION...

une trés vieille dame toute souriante est en tribune. Elle est venue

avec son réanimateur. Ses mots soufflent, comme un air de vie :
«Jal été dans le coma des jours et des jours. Pourtant, je I'avais bien dit avant .
“Pas d'acharnement thérapeutique, cela suffit comme cela”.» Mais I'équipe
meédicale qui I'a accueillie en réanimation il y a quelgues mois n'a pas trouve
ses directives anticipées, ils 'ont réanimée. Avec obstination. « Eh bien, je suis
bien contente qu'ils ne les aient pas trouvées», s'est-elle amusée a dire ce
soir-la ! C’était au cours de 'une des 15 soirées que nous avons organisées sur
ce nouveau théme de I'obstination déraisonnable entre mai 2018 et décembre
2019 : «Acharnement thérapeutique, obstination déraisonnable. Qui décide?
Que dit la loi? Ou mettre le curseur?» Cela s’est beaucoup discuté !

D ans cette magnifique salle de La Rochelle - anciennement une église -,

Autre Iieg, autre salle. Cette _fois, nous ¢« Mon métier,

sommes a Lille, dans une ancienne gare c’est de m’acharner»
réhabilitée en lieu culturel. Un réanimateur le

dit sans fioritures : « Mon métier, c’'est de m'acharner. Je suis réanimateur. Si
on voulait zéro obstination, alors on ne réanimerait plus personne. Je suis
payé pour m'acharner un certain temps, mais raisonnablement ; il n'y a pour
moi aucune connotation diabolique dans le mot acharnement ; tant qu'on
pense qu’il y a un sens, que c’est raisonnable, on continue ; dire que c’est de
l'acharnement ne me dérange pas. »

En 2017, le Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV)
avait lancé un premier cycle de débats citoyens, autour de la question



des directives anticipées. En écrire ou pas? Qu’écrire surtout? Et lors de
ces rencontres, dans I'hypothese ou la personne émettait le souhait d’en
rédiger, il remontait bien souvent le projet de n’écrire qu’'une seule phrase :
«Je ne veux pas d'acharnement thérapeutique.» Des mots apparemment
clairs comme de I'eau de roche, mais le message est-il si précis que cela?
D’autant que les termes de la loi ont changé : on ne parle plus d’acharnement
thérapeutique mais d’obstination déraisonnable. Est-ce un simple glissement
de vocabulaire, ou une autre notion que le législateur a voulu instituer? A
cela, s’est ajouté le contexte un peu particulier de I'affaire Lambert, ce jeune
infirmier psychiatrique enfermé dans son corps, en état neurovégétatif a
la suite d’'un accident de voiture. La France tout entiére suivait pas a pas
son histoire. Pas une soirée ou elle n'ait été évoquée. Dans son cas, alors
gu’il avait manifesté a plusieurs reprises le souhait de ne pas vivre s'il
devenait lourdement handicapé, il continuait de rester 13, toujours en vie,
immobile. N'était-on pas avec lui en situation d’'obstination déraisonnable?
A plusieurs reprises, saisi du dossier, le Conseil d’Etat avait répondu par
laffirmative, s'appuyant sur les termes de la loi pour donner quelques
repéres . «Le médecin doit sabstenir de toute obstination déraisonnable
dans les investigations ou la thérapeutique et peut renoncer a entreprendre
ou poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, disproportionnés
ou qui n‘ont d'autre objet ou effet que le maintien artificiel de la vie.». Tels
étaient les propos des sages dans leur avis, rendu le vendredi 14 février
20141,

Trois critéeres donc pour juger de [I'obstination déraisonnable : des
traitements «inutiles», «disproportionnés» ou «maintenant artificiellement
la viex. Tel était le paysage. Coloré du sentiment que lorsque 'on parle de
la mort en France, vient vite cette crainte de I'acharnement thérapeutique.
Comme si la médecine ne savait pas toujours s’arréter a temps. Avec en
écho ce constat qu’écrire ou dire n‘apporte souvent pas grand-chose aux
soighants ni aux proches pour décider, le moment venu.

Des débats a travers toute la France

D’ou l'idée de ce second cycle de débats, en prolongement du premier autour
des directives anticipées. Pour, en quelque sorte, poursuivre la conversation,
aller plus loin. Ecouter les citoyens comme le personnel médical ou soignant
autour de ce concept d’obstination déraisonnable. A travers leurs mots, leurs
récits, leurs histoires. Et aussi expliquer la loi, continuer de la faire mieux
connaitre et notamment ce concept-pivot autour dugquel elle est organisée :
la non-obstination déraisonnable, avec cette double notion : de devoir pour

1 https://www.legifrance.gouv.fr/affichJuriAdmin.do?id Texte=CETATEXT00002862081



9

le médecin - devoir de ne pas poursuivre des traitements constituant une
obstination déraisonnable - et de droit pour le patient celui de ne pas subir
d’obstination déraisonnable.

Cest a Poitiers, en mai 2018, gu’a été inauguré ce nouveau cycle. Les
gens sont venus, comme la premiere fois, nombreux : un public varié,
des retraités, des personnels soignants, des étudiants, des citoyens ayant
vécu des expériences difficiles. Une deuxieme salle a dU étre ouverte pour
pouvoir tous les accueillir. Puis nous avons continué au fil des mois dans
14 autres villes, petites ou grandes. Nous nous sommes rendus a Lille, Nantes,
Clermont-Ferrand, Nice, Rouen, Limoges, Saint-Maixent-I'Ecole, Strasbourg,
Lyon, Sainte-Geneviéve-des-Bois, Saint-Dié-des-Vosges, La Rochelle, Reims,
et pour terminer Paris, le 3 décembre 2019.

Des histoires

Ce fut varié, hésitant, avec parfois de grands coups de colére. Et souvent la
question de l'acharnement thérapeutique n'a été qu'un prétexte pour parler
de la relation malade-médecin.

A Saint-Maixent-I'Ecole, nous étions plus de 200 dans cette ville de taille
modeste. C’était un soir de pluie, il faisait froid, mais la salle était comble, une
de ces nouvelles salles municipales dédiées a la culture, perdue au fond d’'une
grande place en périphérie de ville. Une foule chaleureuse et attentive. Il v
avait la par exemple une mére retraitée et sa fille, jeune femme atteinte de la
sclérose en plagues, devenue depuis patiente-experte pour la Ligue francaise
contre la sclérose en plaques. Elle a raconté : «J'a/ été diagnostiquée en 20171
Avant d'avoir ce diagnostic, jai passé quelques mois a 'hépital et jai eu une
expérience difficile : jai fait une fausse route et un médecin réanimateur a
demandé a ce que ma famille quitte la chambre ; il m'a expliqué la marche a
suivre si dans la nuit javais du mal a respirer :

il fallait que je sonne et on miintuberait. « Qu’est-ce qui

Quand vgus ave:z 25 ‘ans, vous, ne savez pas m’arrivera si un jOUI‘
pourquoi vous étes la, paralysee des bras et .~ . . P

des jambes, votre interrogation premiere est : Jal besoin qu'on
qu'est-ce qui marrive? Jai passé la nuit et je Mm’intube, que vais-je
n'ai pas eu besoin de l'intubation ; mais on ma décider ? »

mis cette question dans la téte : Qu'est-ce qui

m'arrivera si un jour jai besoin qu’on m’intube, que vais-je décider?» A-t-
elle rédigé des directives anticipées, ou choisi une personne de confiance?
«J'ai da donner le nom de ma personne de confiance, a-t-elle répondu, cest
mon mari.» Et elle a poursuivi : «Jai 33 ans, a cet dge, on se dit que la fin
de vie ce n'est pas pour tout de suite, il me reste encore quelques années,



Jj'espere.» Puis encore : «Jai eu une expérience assez négative avec l'un
des neurologues qui ma suivie, du coup jai perdu confiance dans certains
médecins. Aujourd’hui, jai plus confiance dans mon entourage que dans
les médecins pour porter mes volontés.» Pourquoi a-t-elle perdu cette
confiance? «Le neurologue ne me considérait pas», a-t-elle expliqué. Alors
gu’elle était alitée dans sa chambre d’hospitalisation et ne pouvant pas trop
bouger, il a lancé a la cantonade : «Elle va rentrer chez elle, la petite dame,
elle ira beaucoup mieux» et il est ressorti. Elle : « C'est assez douloureux de
se dire qu'on est dans un it d’hdopital, nue sous sa chemise, on est génée, les
médecins passent avec toute I'équipe, y compris les étudiants. Je sais . il faut
bien qu’ils apprennent, je suis pour l'apprentissage. Mais le respect du corps,
de la personne, c’est un minimum. Parler de moi sans me considérer, sans me
demander mon avis ! [...] Il y a une loi sur les droits des patients, sur la facon
d’étre avec les patients. C’est notre corps, notre vie, ce n'est pas rien. »

Sa meére était présente, ce soir de débat. Elle écoutait sa fille. Et elle a
précisé : «Jétais la en effet quand on nous a fait sortir de la chambre un peu
hativement dans un couloir. Je voyais ma fille qui ne bougeait plus, qui allait
peut-étre faire une fausse route, les personnels qui sactivaient. Nous étions
démunis. On avait I'impression que tout s‘emballait, qu'on n'était plus maitres
de rien. Comment faire pour que les proches puissent quand méme dans ces
circonstances parler avec les soignants, échanger sur la personne concernée,
étre proche d’elle, l'aider a dire ce qu’elle a envie d’exprimer? J'étais la quand
on a annoncé le diagnostic : je m'en souviens encore, c'était abrupt.»

Abrupt... Cest le qualificatif. Comme l'est cette autre histoire que nous a
racontée a Reims ce vieux monsieur assis au fond de la salle. Dés la soirée
commenceée, il a demandé le micro. «J'entends acharnement thérapeutique,
obstination déraisonnable. Cela me fait penser a ma fille. Elle a été réanimée
40 minutes a la naissance, elle ne respirait pas. 40 minutes, c'était absolument
déraisonnable, on savait quau bout de 15 minutes son cerveau serait
extrémement endommagé.» Puis, ces mots qui hésitent : «Lacharnement
thérapeutique peut étre positif, 'obstination déraisonnable beaucoup moins.
Les réanimations de début de vie peuvent avoir dénormes conséquences. La
suite, c’est les proches qui la vivent. Quand on a accepté que son enfant soit
réanimé, il faut assumer apres. Cela fait maintenant 45 ans. Et je continue de
militer pour créer des lieux pour elle, c'est devenu l'affaire de toute ma vie.»
Long silence.

Ces débats ont d’abord été cela, des bouts d’histoires, incertaines, fragiles,
oU parfois le dialogue se bloquait, révélant des impasses entre le monde
soignant et ceux qui subissent leurs actes. Paradoxalement, on a assez peu
parlé d’acharnement thérapeutique, ou alors juste en introduction. Quelques
mots, et puis trés vite on parlait des alentours, des histoires de chacun. A la
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différence de ce gue nous avons pu ressentir dans d’'autres débats, il 'y a
pas eu les «pour» versus les «contrex», ni aucune opposition frontale entre
partisans et opposants a l'euthanasie. Les propos étaient complexes, les
histoires aussi.

Des explications

Ces soirées ont été aussi l'occasion d’expliquer la loi, ses mots, ses concepts,
pas toujours simples a saisir. Obstination déraisonnable ou acharnement
thérapeutique, par exemple. Quelle différence? Quelle expression choisir?
Pourquoi le législateur a-t-il finalement fait le choix de l'obstination
déraisonnable? La présidente du CNSPFV l'explicitait : «Avant, on parlait
d'acharnement thérapeutique. Quand je faisais mes études de médecine,
on mapprenait que l'acharnement thérapeutique pouvait survenir avec des
traitements trés invasifs, trés agressifs, par exemple des traitements de
réanimation comme la ventilation assistée. Depuis la loi de 2005, le terme choisi
a été celui d’'obstination déraisonnable pour remplacer celui d’acharnement
thérapeutique. Le législateur 'a choisi pour signifier que I'on peut aussi faire
de l'obstination déraisonnable avec des traitements moins lourds, et méme
un traitement extrémement banal comme une perfusion d’hydratation sous-
cutanée ou des antibiotiques. La question est de savoir si ces traitements
sont ou non bénéfiaues pour la personne, s'’ils servent son meilleur intérét,

A y et s’ils ne font pas que prolonger inutilement
«A chacur'r d'enf‘re" ses souffrances. Finalement, le législateur nous
nous de réflechir a invite en tant que citoyen a dire . pour moi, le
quel est notre seuil» seuil est 13. Ce n'est pas au médecin de le dire.»

Des préoccupations
Puis, au fil des soirées, des préoccupations communes ont émergé.

La question, par exemple, des personnes tres dgées résidant en EHPAD
(établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes). Les
adresser trop vite aux urgences de I'hdpital voisin, n'est-ce pas déraisonnable?
Et comment entendre la personne et ses souhaits quand, bien souvent en
institution, on a pris I'habitude de décider a leur place? «C'est cela qui est
difficile. Nos résidents ont pris 'habitude de déléguer toutes les décisions»,
a expligué une infirmiére a Saint-Dié-des-Vosges, une autre disant au
contraire que I'on avait pris I'habitude de ne plus leur demander leur avis.
A Lille, un autre soignant dans la salle s’est interrogé : «Ne sommes-nous
pas parfois dans la maltraitance a vouloir trop les traiter? Je pense que les
résidents veulent qu’'on leur fiche la paix. Mais si on les Jaisse, c’est aussi de la
maltraitance, alors que faire ?»



«lLa place des U}ne autre préoccupation a émergé de facon
proches - savoir récurrente, cgn'cem’antA Iz? plgce des proches.
) ) Avec cette difficulté coté soignants de savoir
la calibrer. Ni trop, leur faire une juste place, selon gu’ils sont ou non
ni trop peu» personne de confiance d’abord, ou simplement
proches, faisant partie ou non de la famille ; et
aussi de savoir calibrer leur réle dans la participation a la décision. Ni trop,
ni trop peu. Pas trop, pour les protéger de ne pas avoir a porter ensuite le
poids d’'une décision trop lourde de conséquences, a-t-il souvent été dit.
Ni trop peu, pour leur reconnaitre une vraie place dans la compréhension
des souhaits et des besoins du patient,
notamment lorsque celui-ci narrive plus a
s’exprimer suffisamment clairement.

Autre exemple de préoccupation largement

partagée : cette drble de pratique consistant

a interrompre l'alimentation et I'hnydratation

artificielles en fin de vie. Elle interpelle

beaucoup la population, comme on le

comprend a travers ce gqu’a dit par exemple

d’entrée de jeu, lors de la soirée de Reims, Frédérique Gauthier, déléguée
ADMD : « Ce que je constate aujourd’hui par rapport aux témoignages, ce n'est
pas que l'on fait de I'acharnement thérapeutique, c’est qu’on laisse mourir les
gens de faim et de soif.» Ou encore ce participant a la soirée de Rouen : «Je
voudrais parler de mon grand-pere atteint de la maladie de Parkinson. Une
fois hospitalisé, son état s'est gravement dégradé. Dans le feu de l'action, les
personnels soignants ont cru bien faire en lui posant une sonde d'alimentation
artificielle. Mais une fois le processus enclenché, il est devenu compliqué de
lui enlever la sonde, méme si tout le monde avait compris qu’il était en fin de
vie.» Position souvent partagée par les soignants : « Pour nous soignants, il
est plus facile de ne pas enclencher le processus d'alimentation artificielle que
de larréter une fois démarré », a dit une infirmiére a Limoges.

« Se concentrer Enfin et surtout, les conversations sont revenues
autour de la avec insistance sur Ié nécessité de se concerjtrer
. autour de la volonté de la personne elle-méme.
volonté de la Qu’aurait-elle voulu, elle? Qui était-elle? A-t-elle
personne exprimé des choses? Qui porte ses volontés?
elle-méme » A-t-elle écrit des directives anticipées? Y a-t-il
une chance qu'elles soient respectées? Le
meédecin n’'y est-il pas obligé par la loi? Quel est le pouvoir de la personne de
confiance? Autant de questions qui ont été 'occasion encore et toujours de
s’attarder sur les droits de chacun.
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Un message comme un leitmotiv

En fait, tout passe par la confiance, ont répété soirée apres soirée tous
ceux gue nous avons rencontrés. Or, ces débats sont venus nous dire que
la confiance, ce nétait pas toujours gagné. Ni d’'un codté ni de l'autre. Ni des
proches envers les soignants ni des soignants envers les proches.

Pour gu’elle s’installe, il faut une relation de qualité, « Tout passe
C'estquelquechosed’essentiel,commelasibiendit pgr /g confiance »
unejeunefemmedanslasallealyon:« Laquestion
médecin-patient,c'estcentral. Qu'est-cequelemédecinveutpoursonpatient?[...]
C’est une question qui va bien au-dela des lois et des serments. La relation
médecin-patient, c’est vraiment quelque chose d’intime qui se joue, enfin
Jje pense. Est-ce que le médecin a compris ol en est son patient, et aussi
la place qu'il occupe vis-a-vis de son entourage? C'est une question non
pas détre seulement médecin, mais détre humain, détre a l'écoute.» Avec
cette interrogation consécutive, qui est ressortie elle aussi régulierement au
cours de ces soirées : avons-nous encore les moyens financiers pour gue
suffisamment de soignants aient suffisamment de temps pour installer une
relation de qualité et de confiance avec tous les patients?
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ACHARNEMENT
THERAPEUTIQUE OU
OBSTINATION DERAISONNABLE

es deux concepts sont-ils identiques? Superposables? A priori,
les choses peuvent sembler «carrées», puisque la loi dit que les
patients ont le droit de ne pas subir d’acharnement thérapeutique
ou d’obstination déraisonnable et que les médecins ont le devoir de ne pas
faire d’acharnement thérapeutique ou d’obstination déraisonnable. Pourtant,
il semble que sur le terrain de la clinique quotidienne, ce ne soit pas si simple.

« L’obstination, Aprés que Véronique Fournier introduisait la
c’est faire beaucoup guestion, toujours dans les mémes termes, la
parole était donnée a la salle pour gu’elle réagisse
de choses sans . . N . .
. a ces expressions. A Reims, un réanimateur a la
bénéfice » retraite s'est exclameé : «Jaime dire que jai été
un acharné thérapeutique. Comment fait-on pour réaliser une transplantation
cardiaque, pour guérir une leucémie si on ne sacharne pas? Mais c'est avec une
finalité de guérison. L'obstination, c’est tout l'inverse. Je vais faire beaucoup de
choses sans bénéfice. La question qui se pose a nous est la suivante . "est-ce
qu’ily @ un marqueur entre les deux, une balise qui dirait que la on commence a
faire de l'obstination déraisonnable?”. Eh bien non, car on est dans le domaine
de la complexité.»

A Lille, un réanimateur a eu & peu prés la méme réaction sur le sujet :
«L'obstination, c’est de faire un raisonnement buté et de tourner en rond sur
des positions théoriques ; “déraisonnable” dit bien ce que cela veut direx,
alors que pour lui «l'acharnement n'est pas forcément effroyable, tant qu'il
est raisonnable... Du reste, un méme traitement peut étre raisonnable a un
moment donné et devenir déraisonnable a un autre moment, dans une autre
circonstancex. « C'est cette relativité qui est difficile a faire comprendre et sur
laquelle le législateur nous engage a réfléchir . qu’est-ce qui est important pour
vous, en termes de qualité de vie, par exemple. Dire : “je ne veux dépendre
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d’aucun tuyau, jamais”, c’est objectif, c’est facile. Mais parfois les tuyaux sont
utiles pour passer un cap. L'obstination, c’est peut-étre quand ils deviennent
définitifs », a alors ajouté Véronique Fournier. A Lyon, réaction d’'un généraliste ;
«Oul heureusement que les médecins savent parfois étre obstinés, cela dit
en réanimation, quasiment 50 % des patients qui décedent meurent apres
qu’on a arrété des machines, est-ce que cela ne veut pas dire quon a été
trop loin, qu’on a tenu trop longtemps? 50 %, c'est énorme /» Un médecin

de soins palliatifs, a Lille : «Ce n'est pas toujours

«Le niveau s/ simple, jai un ami proche qui est handicapé,
de dépendance trachéotomisé. Il est réalisateur de films, il vit
que chacun peut plutdt bien. Le niveau de dépendance que chacun
accepter est peut accepter est différent d’'une personne a

l'autre. Il ne faut pas l'oublier dans nos décisions
de médecin. Ne pas imposer nos projections.
personne L'étre humain est variable, beaucoup de positions
a l'autre » différentes sont possibles.»

différent d’une

Acharnement thérapeutique ou obstination déraisonnable, décidément ce
n'est pas simple. Certains n‘'osent pas employer ces mots, ils craignent d’étre
dans le jugement de leurs confreres, et que cela complique les relations
professionnelles par la suite. lls préferent avoir recours a des euphémismes
et ne pas vraiment conclure, comme l'a dit cette soignante en soins palliatifs
a Lyon : «Chez nous, on dit rarement que c'est de
l'obstination déraisonnable, ce serait juger la pratique ?
de nos confreres. En soins palliatifs, on dit plutdt . “il ne f? !
veut pas lacher le morceau, il ne se rend pas compte y
que cela codte trop pour ce patient de continuer”, (
on ne jugera pas de lobstination déraisonnable. » \
Mais d’autres ont admis qu’il était important de se
confronter au concept puisque la loi y incite, et de se
poser la question : de quoi parle-t-on?

N\

Au fil des soirées, cette premiére partie des débats concentrée sur ces mots
«acharnement thérapeutique et obstination déraisonnable» est devenue
a chague fois un moment important, permettant que chacun réfléchisse
davantage ala distinction pouvant exister entre ces termes. A Clermont Ferrand,
par exemple, ce médecin gériatre : « Quand est apparu le terme d’obstination
dérajsonnable, jai trouvé le mot plus approprié car thérapeutique integre le
traitement, alors quobstination déraisonnable englobe 'ensemble des soins.
On place ainsi la personne au centre du probleme. On doit I'écouter. On a trop
tendance a dire que la personne perd la téte, alors que ses propos peuvent rester
tout a fait sensés. Il faut vérifier si la personne peut communiquer son avis, lui
expliquer en y revenant plusieurs fois. Il faut du temps.» Ou a Nantes, quelgu’un



dans la salle : « Du point de vue du vocabulaire, je trouve
que c’est mieux de parler d'obstination déraisonnable
que d'acharnement thérapeutique. Parce que dans le mot
‘acharnement thérapeutique”ily a le mot “thérapeutique”
et cela limite la facon dont on peut réfléchir. A partir
du moment ou l'on choisit un autre vocabulaire et que
l'on parle d’'obstination, a ce moment-la on ressent qu’il
peut y avoir dautres criteres qu'uniquement le critere
thérapeutique qui peut intervenir dans la décision ou la discussion. Cela
laisse aussi penser quil y a des obstinations qui peuvent étre raisonnables. »
A Lyon, une intervenante sétait appliquée a réfléchir & cette distinction des
mots: « Pour moiacharnement thérapeutique c'est un terme plus médical, quand
on dit acharnement thérapeutique, je vois plus I'équipe de médecins qui cherche
a suivre son protocole, sans s’interroger sur le sens que cela peut avoir pour
ce patient-la, alors qu'obstination déraisonnable, 'y vois une connotation plus
humaine, moins médicale.» A Poitiers, Benoit Pain, enseignant en philosophie
de la médecine et éthigue soignante, a justifié ainsi le changement de terme :
«Un médecin qui est obstiné, c’est un médecin qui ne réfléchit plus, qui est tétu,
et qui est peut-étre prisonnier, méme sans le vouloir ou en étre conscient, d’'un
protocole, d’'une maniere de faire dans son service. Et puis "déraisonnable” pour
bien montrer que le médecin non seulement ne réfléchit plus, mais en plus de
maniere non meédicale. Il va agir selon des valeurs peut-étre personnelles, qui
ne sont plus strictement professionnelles. C'est cela qu'il faut dénoncer, alors
que “Tacharnement thérapeutique” peut étre extrémement positif | Si tout a
I'heure en sortant jai un accident, que je fais plusieurs arréts cardiaques et que
le SAMU, considérant mon age me réanime, ¢a reste positif | Le réanimateur,
quelquefois, tente le tout pour le tout, et il a raison.» A Rouen, dans le public :
«Il y a dans acharnement thérapeutique une notion de méfiance vis-a-vis du
corps médical, une volonté de garder la vie jusquau bout sans forcéement
voir qu'a un moment donné il faut peut-étre savoir lacher prise. L'obstination
déraisonnable, cela reste un langage tres administratif, linéaire, peut-étre trop,
mals au moins, il y a une notion de soins de confort qui est intéressante.» A Saint-
Maixent-I'Ecole. réponse d’'un médecin généraliste sur cette différence des
mots : «Pour moi, l'acharnement thérapeutique,
c'est quand on soigne comme si on allait guérir,

« Pour moi,

I’achar nen:’ ent alors qu’on ne guérira pas. Avec obstination
therapeut/que, c’est déraisonnable, on va plus loin, on dénonce aussi
quand on soigne le fait que I'on poursuit les soins, non seulement

comme si on allait sans obligatoirement un but thérapeutique, mais

- 5 sans intérét non plus pour la qualité de vie du
9 uer/r,' a_lors qu-on patient. Or, ce qui est ['objectif tout de méme de
ne guerira pas» la prise en charge du patient, c’est la qualité de
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vie et non de le guérir & tout prix.» Lors du débat & Paris, Eric Kariger, ancien
meédecin de Vincent Lambert, devenu directeur médical dans un groupe
d’Ehpad, a salué le changement de sémantique proposé par le [égislateur : dans
son expérience, I'obstination déraisonnable peut sappliquer a bien d’autres
choses que des traitements médicaux : «Je le vois tous les jours dans le secteur
médico-social chez des personnes dgées vulnérables, a-t-il dit. On peut faire de
l'acharnement relationnel, rééducatif, spirituel. Toutes les dimensions peuvent
a un moment donné aller au-dela du raisonnable. Lintérét du législateur,
c’est justement davoir redonné une dimension a 360° de ce concept.» Denis
Labayle, médecin et militant de I'association Le Choix lui a répondu que lui était
géné par le terme «déraisonnable». Déraisonnable pour qui? s'est-il interrogé :
«L'idée de refus d'acharnement thérapeutique est tres importante sur le plan
philosophique. Elle permet de reconnaitre que la ¢ [ ‘gacharnement
/uttg comfre la souffrAance supp/ante'/e pr/ng/pe de relationne /,

la vie codte que codte. On a le droit de dire stop J .

quand la souffrance atteint un certain degrée. Mais r ee_qucatlf’
le terme déraisonnable me géne : déraisonnable SPIrituel : toutes
pour qui? Si cest déraisonnable pour le patient, les dimensions
Clest bien mais cela peut étre aussi déraisonnable  peuvent & un
pour /em‘ou&agef Pour les mevo’ecms? Le cgncept moment donné
me semble inquiétant et ambigu. Il y aurait toute .

une formation a mettre au point pour savoir ce que aller ‘?u-del a
veut dire déraisonnable au niveau médical. » du raisonnable »

Acharnement thérapeutique ou obstination déraisonnable : c’est l'affaire de
tous donc... et de chacun:a chacun son seuil qui n'est pas si facile a déterminer !
Avec cette autre difficulté que ce nouveau terme d'obstination déraisonnable
a bien du mal a s’installer | A Strasbourg, un réanimateur a pointé le constat
suivant : «Jai 30 ans de réanimation et je suis aussi responsable d’'un service
des urgences. A ce jour, je nai jamais entendu un patient ou une famille me
parler dobstination déraisonnable. En revanche, les gens continuent de me
dire . “je ne veux pas dacharnement thérapeutique”. » Un autre médecin lui
a répondu : «Pour moi, les deux termes ne veulent pas dire la méme chose.
L'acharnement est toujours thérapeutique. C’est chercher a aller vers la santé,
vers lamélioration. Mais I'obstination est toujours déraisonnable, c’est s‘'obstiner
pour des situations qui n‘ont plus d’espoir. »

Difficile de s'y retrouver décidément... Peut-étre n'est-ce pas seulement une
guestion de mots | Pour autant, il semble bien que les gens commencent a
y voir plus clair, de débat public en débat public, les initiatives se multipliant
partout sur le sujet. Comme I'a dit quelgu’un dans la salle a Lyon : «La nouveauté,
c’est quand méme larrivée de la médecine en fin de vie. Avant, le médecin ne
s'occupait pas de fin de vie. Alors que maintenant la question est . jusquou
doit-il s'en occuper?».



02

QUEL SEUIL ?

mots d’acharnement thérapeutigue ou obstination déraisonnable,

nous avons cherché a ce que les participants s’expriment sur cette
proposition du législateur, consistant a réfléchir chacun au seuil a partir
duqguel démarrerait pour lui I'obstination déraisonnable. Nous souhaitions
que les gens en débattent ensemble, pour que tous saisissent qu’il n‘est pas
si simple a repérer. Ni pour les médecins qui ont «le devoir» de ne pas le
dépasser, ni pour les patients qui ont «le droit» de ne pas subir d’obstination.

U ne fois passée cette premiere étape de réflexion sur ces fameux

Les uns et les autres se sont exprimés avec prudence sur ce sujet, cherchant
leurs mots, réfléchissant a leurs propres limites, conscients de la difficulté
d’avoir une position claire en la matiére, et surtout définitive, c’est-a-dire qui
soit susceptible d’étre toujours d’actualité et utile pour décider le jour venu.
Tous sont convenus, patients comme meédecins, que ce seuil était compliqué
a définir objectivement, une fois pour toutes, comme une frontiére qui serait
facile a tracer et la méme pour tous.

«Le seuil entre Il Ny a pas beaucoup déléments pouvant
persévérance faire ofﬁcg de.gwde, ont-ils souligné, Qautant

ey que la médecine progresse tous les jours et
Iegltl_me _et gu’'un traitement qui paraitrait déraisonnable
obstination aujourd’hui pourrait devenir efficace demain.
déraisonnable Comme l'a dit un réanimateur a La Rochelle :
est trés difficile «lLe seuil entre persévérance [égitime et

obstination déraisonnable est tres difficile a
déterminer. [.] A posteriori, c’est facile, une
fois que le malade est mort, mais avant ce n'‘est pas toujours évident. En
réanimation, on est souvent dans la clinique de l'incertitude. Et ['obstination
déraisonnable daujourd’hui pourrait devenir persévérance légitime demain,
car les traitements évoluent.» Et un autre a Lille : «// y a dans certains cas un
devoir a s'obstiner. Il n’y a pas forcément de connotation négative a tomber

a déterminer »
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sur un meédecin qui s'obstine pour vous soigner, a condition que ce soit
raisonnablement. »

A Saint-Maixent-I'Ecole, la jeune femme atteinte « Se dire a quel
d”u‘r‘we sclérose er\ plaques ) dont. noug avons  moment c’est
déja plarle‘ a exprimé les rrjemes m}cer’ut‘ude‘s " de l’obstination,
«Se dire a quel moment c’est de ['obstination, ,

de l'acharnement, c’est tres compliqué. Jai dit de l'acharnemen t
récemment & mon mari “je ne veux pas étre C’est trés

intubée pour rien, si mon corps ne repond plus, compliqué »

Si la corticothérapie ne fonctionne plus, sil n’y a

pas d'autre solution”, mais sait-on a l'avance si l'on va récupérer? Jai des
poussées par moments, je me retrouve dans des situations délicates : en juin
dernier, jai perdu l'usage de mes jambes, des bras, mais aujourd’hui, je suis
debout. » A Limoges, un patient dans la salle a lui aussi fait part de ses doutes
«Sur mes directives anticipées, je ne suis pas capable décrire aujourd’hui “on
arréte tout acharnement”. Jai une maladie évolutive et je découvre tous les
Jjours comment elle évolue. Ce n'est pas toujours facile a supporter. Il'y a six
mois je montais une marche, aujourd’hui je ne la monte plus. Faut-il que jarréte
de vivre pour cela? Je continue & vivre malgré tout.» A Lyon, un bénévole
de chez Jalmalv s’est interrogé a partir du cas qui a été discuté ce soir-la :
«Dans le cas que vous citez, la personne n'était pas en fin de vie, donc jai du
mal a parler d’obstination déraisonnable. D'autre part, ce n'est pas parce que
des personnes sont atteintes d’Alzheimer qu'il ne leur reste pas des choses
agréables a vivre, c’est souvent difficile pour les familles, mais c'est parfois
touchant de voir comment ils samusent entre eux, ce sont des gens heureux.
Ce monsieur dont vous parlez, il a peut-étre encore devant lui quelque chose
a vivre, quelque chose d’intéressant, on ne sait pas, pour moi il ne faut pas
dire trop vite que I'on est dans l'obstination déraisonnable.» Pour Olivier de
Margerie, lui aussi bénévole en soins palliatifs pour l'association Jalmaly,
conclure que l'obstination déraisonnable est constituée est un processus
lent, qui ne se décrete pas d’emblée : «C'est un processus de maturation
pour savoir s'il y a ou non obstination déraisonnable, a-t-il dit lors de la soirée
de Paris. Dans mon expérience daccompagnement, cette question, les
patients la vivent de maniere progressive, évolutive, il n'y a pas de réponse
automatique. »

[l a beaucoup été dit aussi que le seuil est difficile a déterminer car il dépend
d’'un ensemble de paramétres qui s'enchevétrent a chaque fois de facon
singuliere. Par exemple, a précisé un réanimateur pédiatrique a Lille, «/a
question de I'age change tout. Quand on se pose la question de savoir s'il faut
réanimer, s'il sagit d’un enfant, les enjeux en termes dannées de vie, avec
handicap et dépendance, pesent beaucoup plus lourd». Et une soignante



«OU est le a Saint-Dié-en-Vosges de conclure : «Ou est
curseur? C’est le curseur? C'est propre a chaque personne.
. Qui a raison? Personne. Selon les situations,
propre a Chaque I'histoire, la culture, la religion, on va considérer
personne » différemment l'obstination déraisonnable. »

Un autre élément a été signalé comme susceptible de perturber de facon
assez importante la détermination du seuil : la position des proches. «Les
choses se compliquent parfois quand les proches interferent, a ainsi souligné
un médecin a Saint-Maixent-I'Ecole, par exemple quand ils expriment un désir
de soins excessifs, parfois a I'encontre de celui du patient. »

Enfin, il a souvent été dit que derriere la difficulté a déterminer ce fameux
seuil, se cache une autre difficulté : celle d’affronter la fin de vie. En effet,
sonner I'neure de 'obstination déraisonnable signifie qu’il va falloir envisager
d’arréter les traitements déraisonnables et en assumer les conségquences, au
premier rang desquelles le fait que cela risque de précipiter le patient en fin de
vie. Ainsi, ce témoignage venu de la salle a Limoges : « L'oncologue nous a dit :
“On interrompt les traitements car ils ne sont pas assez bénéfiques par rapport
aux effets secondaires”. Mais il ne nous a pas orientés vers les soins palliatifs.
Il'y a ce déficit d’organisation, d'anticipation;, comment faire comprendre au
médecin le besoin que nous avons d’'une réponse significative, en accord avec
les directives anticipées que le patient a clairement exprimées par écrit?»
«Je suis sdre que si les patients et leurs proches étaient davantage rassurés
sur le fait qu’ils ne seront pas abandonnés au plan médical une fois les
traitements curatifs arrétés, ils ne demanderaient pas que 'on poursuive sans
fin des traitements, dont l'efficacité est devenue discutable, a aussi avanceé
Christine de Gouvion Saint Cyr, bénévole a I'association ASP Fondatrice, lors
du débat de Paris. /ls craignent de souffrir sil'on arréte les traitements et qu’on
les abandonne. On ne les rassure pas assez sur ce point.» Un médecin, dans la
salle ce méme soir, a elle aussi insisté sur cette idée que les patients craignent
larrét des traitements. A propos d’une patiente chez qui la question se posait
d’'un arrét de dialyse et qui le refusait, elle s'est exprimée ainsi : «La dialyse
est un traitement éprouvant, contraignant. Pour la faire admettre a un patient,
on lui dit que cela va lui permettre déviter une mort dramatique dans des
conditions insupportables. Alors que dans la mort par insuffisance rénale, on
perd progressivement conscience et si personne ne sacharne on peut mourir
assez paisiblement. Je pense que I'annonce de larrét de la dialyse réveille
violemment cette annonce d’'une mort effroyable dont personne na envie
évidemment. C'est pourquoi les patients ou les familles s’insurgent lorsqu’on
leur dit que le temps est peut-étre venu de songer a l'arréter. »
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LA COLLEGIALITE

«seuil». Pour beaucoup de soignants la moments délicats
collégialité apparait clairement comme un ’

) . . . la présence
recours utile pour déterminer ce fameux seuil B )
et assumer a plusieurs le coté subjectif de cette d’un collectif
détermination. «// faut savoir demander de laide, qui s’interroge
ne pas rester seul dans les moments difficiles», est rassurante ;
a ainsi dét‘aille’ une médecin généraliste a Saint- penser seul
/Ma|><ent—| Ecole}. Qn autre sqgnant alRouen.«L‘)ans' est risqué »
es moments délicats, la présence d’un collectif qui
s’interroge est rassurante, penser seul est risqué.»
A Reims, un médecin, ancien réanimateur et membre du Comité d’éthique,
a insisté sur le roéle exact dévolu par la loi a la collégialité . « Ce quimpose la
loi, c’est une discussion collégiale et non une décision collégiale.» Il a évoqué
aussi la facon dont il convient d’organiser cette discussion collégiale, pour
gue la parole de chacun puisse s'exprimer en toute liberté : « Une discussion
ou chacun doit donner son point de vue parmi I'équipe soignante, avec une
personne extérieure au groupe, qui se porte garante que tout le monde peut
parler. Les médecins parlent en dernier, car il y a un pouvoir de la parole sur la
pensée quand on est en groupe. »

Elle était nommeée dés que l'on parlait du ¢« Dans les

De fait, tous ont pris au mot les recommandations de la loi et recourent avec
beaucoup d’'appétence a la collégialité quand la décision est lourde a prendre,
par exemple en situation d’incertitude ou lorsqu’il y a
de grands risques que le patient meure des décisions
qui sont & prendre. A La Rochelle, le président du
Comité d'éthique local s'est ainsi exprimé : «// faut
que ce soit un ensemble de personnes qui, dans un
consensus trés émotionnel, décide de débrancher,
avec tout le tact nécessaire pour que cet acte
apparaisse comme une conséquence bienfaitrice.»




A Nice, c’est un cancérologue qui a fait part de son expérience en la matiére ;
«En cancérologie, @ un moment donné, on arrive au bout des traitements
utiles, on se retrouve alors en situation d’impasse thérapeutique . on na plus
rien a proposer. C’est alors que 'on peut rentrer dans un schéma de sédation.
Mais nous en discutons toujours tous ensemble. Nous avons une réunion
hebdomadaire ou toute I'équipe discute, en présence des psychologues et
des gériatres pour décider ensemble si on est arrivés ou pas au bout des
traitements et si on propose la sédation.» Méme expérience en EHPAD,
selon une directrice détablissement a Limoges : « Ce qui est tres bien, c’est
la décision collégiale. Ce n'est jamais une personne seule qui va décider, mais

toute une équipe qui connait le résident ; c’est
«La premiére parfois difficile pour un soignant de ne pas faire
chose a faire tout pour sauver, SO/gner' un patient.» Et méme
son de cloche encore a Reims, un médecin dans la

, .
c’est de dISCUter’ salle s’exprimant ainsi : «Les situations sont toutes

la deuxieme différentes et bien complexes. La premiere chose
c’est de discuter s faire cest de discuter, la deuxieme c'est de
et la troisiéme discuter et la troisieme c’est encore de discuter.
c’est encore Partager, aller a la rencontre de l'autre. Car que

met-on dans le “non raisonnable”? On peut tout

de discuter » y mettre.n
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QUI DECIDE ?

uant a la question du « Qui décide?» (si 'on est arrivé ou non au seuil

de I'obstination déraisonnable), les positions ont été sur ce point

beaucoup plus tranchées et moins consensuelles que pour les deux
mots précédents. Si a propos du «seuil», on I'a vu, chacun - patient comme
soignant - s'est accordé a penser gu’il n’était pas si facile a déterminer, et si a
propos de la collégialité elle a été unanimement plébiscitée par les soignants,
sur la question de qui doit avoir le dernier mot pour juger si I'obstination
déraisonnable est constituée, personne ne s'est entendu.

A Strasbourg, par exemple, & un médecin s'est exprimé ainsi en tribune ; «Je
pense que la décision doit toujours revenir au patient qui peut demander
a tout moment un arrét des soins parce qu’il aura confié ses directives
anticipées avant. Le médecin, a mon sens, na que tres peu de place dans
cette discussion. Il intervient par son expérience, ses connaissances, il est un
outil pour la santé du patient. Il n‘est pas la pour décider de son bien.» Un
collegue réanimateur a répondu : « Mo/ je pense que ce n'est pas forcéement
au patient d'avoir le dernier mot. Un certain nombre ne savent pas ce qui
releve de la compétence médicale. Alors qui prend la décision? Le médecin
quand il est seul, ou un groupe de soignants si on peut discuter en staff le
dossier du patient.» Et un obstétricien, le méme soir, dans la méme salle de
surenchérir : « C'est le patient qui décide? C’est facile a dire ! Les situations
deviennent complexes quand le patient n'est pas en mesure de décider ou
s’il se trouve sous influence. Il y a par exemple des gens qui intériorisent le
fait qu’ils deviennent un poids pour la société. De ce fait, ils demandent qu’on
arréte les traitements, faut-il les écouter?»

ALimoges, une personne dans la salle s'est insurgée contre le fait qu’on décide
asaplace: «Je naimerais pas savoir que l'on parle de moi sans moi. Cette idée
que 'on décide sans moi, de ne pouvoir y participer, je ne le souhaite pas. »
Une autre a Saint-Dié-des-Vosges s’est exprimée dans le méme sens : « C'est
le malade qui décide quand il a envie de partir, les soignants n‘ont aucun



pouvoir.» Méme position citoyenne a Saint-
Maixent-I'Ecole : «Le patient a le droit de décider
pour lui; on n'a pas a juger si cela est raisonnable,
logique ou pas, lui seul sait ce qui est bon pour ui.
On ne peut pas se mettre a la place de l'autre. Ce
qui manque, c'est 'écoute et le respect de l'autre.»

On remarque ainsi une position assez majoritaire

«Le patient a le
droit de décider
pour lui ; on n’a
pas a juger si cela
est raisonnable,
logique ou pas,

lui seul sait ce qui
est bon pour lui.
On ne peut pas se
mettre a la place
de lautre.

Ce qui manque,
c’est I’écoute

et le respect

de 'autre »

chez les patients et/ou futurs patients qui revendi-
quent le droit de décider pour eux-mémes, quand
en revanche les médecins n‘ont pas l'air aussi
convaincus qu'il leur faille toujours respecter ce
que les patients leur demandent de décider. Les
tensions deviennent encore plus fortes quand le
patient ne peut plus s’exprimer et que d’autres
cherchent a porter sa parole, soit en direct parce
gu’ils sont «personne de confiance» ou «proche»,
soit par l'intermédiaire de directives anticipées.
Les soignants hésitent parfois a faire confiance
aux familles, ils s’en méfient : «La famille n‘est pas toujours bienveillante »,
a pu constater un médecin de soins palliatifs & Nice, et, nous le verrons un
peu plus loin, on n‘accorde souvent un roéle que trés mesuré a la personne de
confiance, comme en témoignent les propos de cette juriste a Strasbourg :
«Je suis d'accord avec l'idée de dire que l'avis de la personne de confiance
n'est pas valable parce qu’'elle est aux prises avec ses propres difficultés, sa
culpabilité, et le fait qu'il faudra qu'elle porte les conséquences de sa décision.
On ne peut pas sarréter au fait quelle est celle qui connait le mieux la
personne concernée. Elle est aussi en prise avec sa propre situation de vie, et
ses liens avec le patient. C'est pour cela que je pense qu’il N’y a pas mieux que
le médecin pour savoir quelle est la bonne solution pour le patient. Je ne vois
pas mieux que le corps méeédical pour prendre des décisions sur la vie ou la mort
des personnes, méme si pour eux c'est trés difficile a assumer.» Ou encore,
ce témoignage venu de la salle a Limoges : «La personne de confiance va-t-
elle avoir assez de force pour dire : “On arréte ou on narréte pas?” C'est une
grande responsabilité pour elle. [...] Institutionnaliser
une personne, c'est parfois déprimant, alors imaginez-
vous s’il faut dire on arréte, c’est terrible. »

Bref, la question de savoir a qui il revient de dire ou
non «stop» est décidément difficile, ainsi que 'a bien
exprimé par exemple, lors du débat de Paris, Christine
de Gouvion Saint Cyr : «Au cours de mes 12 ans
d'accompagnement, jai plutét été confrontée a des




patients qui voulaient absolument des traitements, encore des traitements,
méme trés agressifs, des patients cancéreux tres affaiblis, mais voulant
poursuivre. C'est important a méditer car ce n'est pas seulement le médecin
qui veut encore délivrer des traitements. C’est terriblement difficile pour le
patient et les proches de savoir renoncer en se disant qu’il y a peut-étre 1
chance sur 100 que le prochain traitement fonctionne. D'autant que le patient
et les proches ne sont pas toujours en phase sur la situation, mais cela, c'est
peut-étre un autre sujet. Souvent, le patient se rend bien compte de son état et
de son avenir proche. Ce qui est plus compliqué pour lui, c’est de le formuler a
ses proches. Et ce n'‘est pas facile non plus pour les proches de pouvoir parler
sans avoir le sentiment de laisser tomber, darréter la lutte. Ce dialogue est
difficile a instaurer. Jai été frappée aussi, en interviewant des non-soignants,
de voir qu’ils sont nombreux a penser que 'obstination déraisonnable est un
probleme médical, que c'est au médecin de décider. » Autre témoignage, d’'un
meédecin de soins palliatifs cette fois, lors de ce méme débat parisien : « Pour
moi, I'obstination déraisonnable est née de I'émergence des droits du malade
et de la possibilité et obligation d’un dialogue sur I'évaluation réciproque d’ou
se situe l'obstination déraisonnable. Je pense qu'une décision thérapeutique
a propos d’un traitement supplémentaire inutile et disproportionné ne peut
pas étre uniquement a la demande d’un patient. C’est nécessairement une
décision médicale. Le malade a toujours raison? Non, cest plus compliqué
que cela.»

27
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LES DIRECTIVES ANTICIPEES

ne feuille de papier simple. Et ces quelgues mots : «Je ne veux

pas d’acharnement thérapeutique.» On dirait que les directives

anticipées ne sont faites que pour cela : ces quelques mots écrits
pour exprimer ce que I'on ne veut pas.

« C’est ce que Lors de ces 15 débats, le lien étroit entre
j’écrirais si je «directives  anticipées» et  «obstination
les écrivais : pas déraisonnable» est ressorti, comme immédiat,
y évident, logique. Dans cette ancienne piscine
d’acharnement » . ) )
municipale récemment transformée en
magnifigue salle culturelle de Sainte-Geneviéve-des-Bois, dans la banlieue
sud de Paris, un homme I'a formulé d’une voix forte et claire : « C'est ce que
Jécrirais si je les écrivais : pas dacharnement.» Sauf qu’il ne 'écrit pas. Ne
serait-ce pas un signe gque ce n'est pas si simple? Un autre, lors du méme
débat : « Pour moi, la premiere des libertés, c’'est comment je vis et comment je
meurs. Ce n'est pas un législateur qui va décider pour moi comment je meurs.
Les législateurs ne respectent pas l'individu. J'ai perdu mon meilleur ami ce
mois-ci, il avait 52 ans, il navait plus qu’l ou 2 % d'activité cérébrale résiduelle,
il était mort quoi. Mais cela a duré une semaine pour le débrancher. Pourtant,
dans ses directives anticipées, il avait dit qu’il ne voulait pas d’obstination
déraisonnable.» Un peu plus tard dans la soirée, une autre femme a raconté
la fin de vie de ses deux sceurs, avec la difficulté de savoir ou mettre la limite
alors que celles-ci n‘avaient rien écrit : « Elles navaient pas écrit de directives,
ni l'une ni lautre. La premiére était en réanimation, elle souffrait d’une
insuffisance respiratoire. Le chef de service a voulu me rencontrer . que faire?
Elle souffrait atrocement. On s’est réunis en famille, notre sceur ne voyait pas
qu’elle allait mourir. Elle voulait tenir jusqu'a Paques. Elle est morte ce jour-la.
Cing ans apres, on a découvert que notre autre sceur ne mangeait plus depuis
la mort de la premiere. Jai da trouver les arguments pour que les soignants
acceptent de la laisser partir a son tour. Ce n'est pas facile de demander la
mort de quelqu'un soi-méme, quand il n'y a pas de directives anticipées.»



A Lyon, un homme dans la salle a fait remarquer qu’il faudrait davantage
faire confiance aux proches en matiére de directives anticipées : « Dans votre
texte, a-t-il dit, en parlant du cas débattu ce soir-la, on sent tres bien qu'il y
avait une grande union dans ce couple d’octogénaires, ils avaient passé toute
leur vie ensemble et élevé quatre enfants. Quand la femme de ce monsieur
dit qu’il n'aurait jamais voulu se voir dégradé de cette fagcon-la, cela veut dire
qu’ils en ont parlé, et quand elle dit : je lui avais promis de ne jamais le mettre
en EHPAD, cela veut bien dire qu’ils ont évoqué la question, donc pour moi,
il a fait ses directives anticipées par oral a sa femme.»

Des directives utiles donc, mais que I'on n'écrit pas si souvent que cela.
Pourquoi? Parce que ce n'est pas facile, avons-nous entendu tout au long de
ces soirées. Dit avec les mémes mots que ceux déja entendus au cours des
débats de 2017, centrés sur le sujet. Aucours de ces nouvelles soirées, des que
'on parlait directives anticipées, on quittait vite la question de l'obstination
déraisonnable. Et on revenait sur les limites des directives anticipées.

La premiére : la difficulté a comprendre le concept, ne serait-ce que du fait
de la sémantique utilisée, comme l'a dit par exemple Denis Labayle, médecin
et militant de l'association Le Choix lors de la soirée parisienne : « Quand
la terminologie ‘“directives anticipées” est apparue je l'al immédiatement
critiquée. Pourquoi ne pas avoir dit aux gens : “Faites votre testament de vie”;
cela aurait été plus facile a comprendre. Il n'y a que 2 % de la population qui a
écrit des directives anticipées, cela ne passe pas, une boulangere ne sait pas
ce qu'est une directive anticipée. |l faut des termes simples, une loi simple
passe.» « C'est vrai que le concept de directives anticipées n'est pas vraiment
parlant, a poursuivi Christine de Gouvion Saint Cyr, bénévole de I'association
ASP Fondatrice, le méme soir. De méme que la distinction entre acharnement
thérapeutique et obstination déraisonnable n'est pas tres intuitive pour le
public. Cela dit, le chiffre de 2 % de directives anticipées écrites est bien
bas, moi jai plutét entendu parler de 17 %, du moins a 'AP-HP. Jai écrit mes
directives anticipées, j'essaie de dire 8 mon entourage de le faire, mais c'est
vrai Qu'il y a de la peur, de la réticence. »

Deuxiéme difficulté, savoir quoi écrire : « Trés peu « Comment
de gens écrivent des directives anticipées, mais
c’est normal ! Comment s’y prendre pour écrire ?» R
a témoigné par exemple une personne agée a pour ecrire ?»

Sainte-Genevieve-des-Bois. Ou une autre a Lyon : « On nous reproche que les
directives anticipées soient flo