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L Ol «Leonettl», un changement
de paradigme qui demandera

du temps

Claudia Mazzocato

Centre hospitalier universitaire vaudois, Lausanne, Suisse

Méme si cette loi est votée, notre mission ne sera pas
terminée.

La loi ne résout pas tout. Le droit ne gére pas tout.
Nous devons désormais reconquérir I'espace humain
déshabité d’un monde technique et scientifique qui a
perdu son dme.

Jean Leonetti, débat de 1’Assemblée Nationale,
Paris novembre 2004

ombien parmi nous, professionnels

travaillant en soins palliatifs, igno-

rons la loi francaise de 2005 relative
aux droits des malades et la fin de vie, dite
«Loi Leonetti»? Peu vraisemblablement. Et
pourquoi? Parce que malgré les limites inhé-
rentes a toute loi, celle-ci offre un cadre clair
a la limitation de 'acharnement thérapeu-
tique, a la lutte contre la douleur et & 'amé-
lioration de l'acces aux soins palliatifs. Le
monde des soins palliatifs, pourtant frileux
face a des reperes trop dogmatiques, a des pro-
tocoles préétablis et rigides, lui reconnait sa
dimension humaniste, éthique et pédagogique.

Que dit cette loi ? Elle proscrit toute obstina-
tion thérapeutique déraisonnable et reconnait
le principe du double effet comme éthique-
ment acceptable dans les soins en fin de vie.
Elle renforce les droits du patient, encourage
le dialogue avec lui, la désignation d’un repré-
sentant thérapeutique et la rédaction de direc-
tives anticipées. Enfin, elle exige une approche
collégiale et la tracabilité des prises de déci-
sion dans les situations complexes de fin de
vie, notamment lors de décisions d’abstention

thérapeutique ou chez le patient incapable
de communiquer verbalement. Pour Leonetti,
cette loi n’est pas une check-list de conditions
a remplir pour autoriser ou interdire certaines
pratiques, mais « une loi du cheminement et
du dialogue », une réglementation qui de-
mande aux soignants une remise en question
profonde et constante de leurs pratiques, qui
les appelle a développer leur réflexivité et la
concertation.

Une loi, si adéquate soit-elle, est-elle en me-
sure de transformer la culture des soins de
maniére transversale, c’est-a-dire au-dela des
cercles circonscrits des soins palliatifs, par-
tout ot meurent des gens ? Peut-elle modifier
les représentations de la fin de vie et de la
mort dans le grand public, représentations
principalement nourries par des médias le
plus souvent a la recherche de '’émotionnel,
du sensationnel ?

Cing ans aprés sa mise en application, le
constat pourrait étre relativement découra-
geant tant chez les professionnels que le grand
public. Dans nos pages, Terrier et coll. révelent
dans une enquéte portant sur la connaissance
qu’ont les professionnels d'un CHU frangais
de la «Loi Leonetti» que seulement 53%
disent la connattre. Le faible taux de réponse
pourrait faire douter de la validité de ces ré-
sultats mais d’autres travaux présentent des
données tout aussi troublantes. Selon une

étude aupres de soignants hospitaliers, menée
en 2007 et 2008, seuls 22% savent qu'il y a
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interdiction d’obstination déraisonnable, 12% que la
volonté des patients doit étre respectée et 4%
connaissent le principe du double effet dans le sou-
lagement de la douleur. [1] Dans une autre enquéte
hospitaliere, 37% seulement des médecins
connaissent la loi relative aux droits des malades et
la fin de vie. 2] Si 93% d’anesthésiologues francais
consideérent qu’une décision d’interruption théra-
peutique doit étre collégiale, 50% d’entre eux recon-
naissent prendre ce type de décision seule. [3] Enfin
deux études menées aupres de médecins, I'une en
[sere 4], I'autre en Loire-Atlantique [5], révelent que
23% respectivement 79% d’entre eux disent n’avoir
aucune connaissance de cette loi. Méme constat chez
les patients et le grand public. Seulement 13% de
patients hospitalisés la connaissent,[2] et 68% des
Frangais ignorent qu'il existe une loi interdisant
I'acharnement thérapeutique. [6]

Quelles sont les causes de cette méconnaissance ?
Selon le rapport d’évaluation de ladite loi remise a
I’ Assemblée nationale en novembre 2008, elles sont
multiples mais celle qui ressort au premier plan est
la quasi-absence d’information et de promotion de
cette derniére aupres des professionnels, des patients,
des proches et du grand public. [2] Selon ce rapport:
«Les raisons pour lesquelles la loi du 22 avril 2005
n’a pas bénéficié d'une campagne d’information a
la hauteur de ses enjeux éthiques et du nombre de
personnes qu’elle concerne demeurent difficiles a
comprendre ». Seules diverses structures éthiques et
la SEAP se sont engagées dans sa diffusion.

Bibliographie

1. Leonetti J. Rapport d’information au nom de la mission d’évaluation de
la loi N° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et
alafin de vie, Assemblée nationale 2008. Disponible sur www.assemblee-
nationale.fr/13/pdf/rap-info/i1287-t1.pdf. Acces le 9 février 2012.

2. Lindenmeyer E, Lalanne B, Plaindoux S, Reymond J.-B. La loi Léonetti:
une loi médiatisée ? Connaissance et application dans un établissement
hospitalier. Journal Européen des Urgences 2009;22 (S2):A38.

3. Dumont R, Asehnoune K, Pouplin L, Volteau C, Simonneau F, Lejus C.
Withholding or withdrawing of life sustaining therapies in emergency
context. Perception by anaesthesiologists. Ann Fr Anesth Reanim 2010;
29:425-30.

En premiere analyse ce constat peut paraitre éton-
nant, notamment pour les professionnels impliqués
dans les soins palliatifs. Mais peut-étre n’est-il pas
si surprenant que cela. En effet, cette loi incite 2 un
changement de paradigme a plusieurs niveaux, qui
peut susciter bien des résistances. Dans le monde des
soins d’abord cette loi, en interdisant 'acharnement
thérapeutique, en exigeant une approche concertée
et en augmentant 'autonomie du patient, boule-
verse, bouscule profondément la culture médicale.
Mais elle interpelle également notre société, parce
qu’elle lui demande de se réapproprier par le lien,
le dialogue, cette mort tabou, objet de déni et de
peur, reléguée, exilée dans les hopitaux et les mai-
sons de retraite. Pour que ce moment clef de la vie
humaine retrouve son humanité et sa dimension
communautaire.

Le vieillissement de la population et la prévalence
croissante des pathologies chroniques nous con-
frontent a des défis jamais rencontrés jusqu’ici. Des
défis médicaux, éthiques, économiques et de santé
publique, que pointe du doigt la «Loi Leonetti ».
Ces défis impliquent des changements profonds dans
notre relation a l'autre, patient, proche, collegue.
Depuis quelques décennies les soins palliatifs, parmi
d’autres, explorent un nouveau savoir-étre et faire
autour du «prendre soin », susceptible de fertiliser
progressivement notre médecine moderne. Pour re-
prendre I'expression de Leonetti, c’est un « chemi-
nement » qui prendra sans doute encore quelques
décennies.
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