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C'était une des ouvertures proposées par la loi Leonetti sur la fin de vie. adoptéc en 2005 :

ccrtcs. le tcxte interdit tout geste actil'et reste dans une logique du <laisser mourir> ct non du
<tbire mourir>, mais le législate'ur a ouvert cxplicitement la possibilité de l'anêt de
I'alimentation et de I'hydratation artificielle (AHA), pour hâter. de fait. le clécès. Ccci étant
possiblc dans deux cas : premièrement. quancl les médecins considèrent clue I'on cst
en situation d'obstination déraisonnable, et qu'il vaut mieux ponr le paticnt quc <ccla
s'arrôtc>. Deuxièmement. quand le patient est conscient. et alors lui seul peut tlécider cle cet
arrêt.

Depuis 2005, les équipes médicales se sont pcu à peu approprié ces recommandations.
Dix ans plus tard, que se passe-t-il ? Qucllcs sont lcs pratiques ? Cette possibilité d'arrêter la
vis est-sllc <supportable> ? l,a sernaine dernière, sous l'égide de la MGEN. une journée
d'étude s'est déroulée sur <l'arrêt cl'alimcntation ct d'hydratation cn contexte de fin de vie"
questions éthiques>. En présence de Jean l.conetti, député UMP ct médecin. diffërentcs étudcs
menées par le Cenlre d'éthique clinique de I'hôpital Cochin (CEC) ont été présentées. Le
constat est clair : si médicalement I'AHA se justifie. sa mise en place pose des protrlèrnes en

série et, socialement comnle symboliqucmcnt. cette pratique est nral acccptée.

<<Naturc>. Ce constat, nous I'avions dcjà décrit dans le cas des nouveau-nés, atteints tle
troubles cérébraux gravissimes. Dans Libératiur-du 28 fevrier 2A14, nous rendions compte de

I'AI IA pour les nourrissons : alors qu'auparavant la pratique des équipes de réanimation était
de faire des piqûres létales. les néonatologistes ont cherché à appliquer Ia loi, anêtant donc
I'AIIA : si la hn de vie du nouveau-né clurait plus de 4 ou 5 jours, cela clevenait insupportablc
pour les parents mais aussi pour lcs équipes. Là" lc Ccntrc d'éthiquc dc Cochin s'est pcnclré

sur I'AHA en neurologie mais aussi chez lcs pcrsonncs âgées et cn soins palliatifs. Le constal
est identique à celui des nouveau-nés. sauf err soins palliatifb. Le travail le plus troublant
concerne les personnes âgées. Que faire, en effet, quand elles sont en fin de vie, que la
personnc perd conscicnce, qu'clle est de moins en moins présente, que sa fin de vie est proche
? Faut-il laisser passer quelques jclurs, quclques scmaincs, voire quclque mois',) C'cst la
situation fréquente à laquelle sonl conf'rontés les établissernents d'hébergement pour
personnes âgées dépendantes (Ehpad).

Le Centre d'éthique de Cochin a analysé une quararltaine de situations : soit des personnL's

très âgées qui se retnruvaient hospitalisées du f'ait d'un épisode aigu gravc ; soit dcs prrsonncs
<institutionnalisées> (c'est-à-dire résidentes) en Ehpad, <atteintes d'une maladie
neurodégénérative chronique, et lentement évolutive>. Que l'aire donc'J Comment prendrc crr

charge cette fin de vie annoncée ? Faut-il laisser làire la <nature>> ? Mais quelle r<naturen,

quand la médecine est si présente ? Aucun traitement curatif ne peut servir- La loi, donc - si
l'équipe coûrme la làmille estiûrent que Ia médecine doit se rctirer -: pcrmet d"arrêtcr
l' alimentati on et l' hyd ratalion arti ficiel lcs.



Dans l'étude. c'est ce qui se passe. Mais la pratique se déroule bizarrement, de façon
lrétérogène, au gré des équipes, cle la personnalité des médecins. Parfois. les équipes arrêtent
tout. D'autres fois, on arrête l'alimentation, mais on poursuit l'hydratation, ce qui entraîne des

agonies très longues. La plupart du temps, la décision est mal vécue : ne pas nourrir une
pcrsonnc âgéc cst pcrçu comme un abattdon. çC'es( difficile ele wir partir un de nos résiclents
dc certe.fuçon-là>.lâche une aide-soignante. cOn ne peut pas refuser un verre d'eau à son
prochuin, c'est inhuntuin\ dil une infirmière. t<On ne sait jamuis quand c'est laJin. Alors.si
elle raçoit un peu d'euu c'est lunl mietasl murmure une autre. <Lcs di.ffirenls acteurs ont des

trttitudes eutrhiguës>, analyse alors la psychologue Elisabeth Belghiti. <Dans les maisons tle
relraite, grtîce ù Is lai Leonelti, on sc pose plus otn erlement lu question de l'obslinalion
déruîsonnable des soitts, conclut le Dt Nicolas Fouteur, qui a coordonné ce travail. Muis nos
résultets montenl que l'rn'rêt de l'ulimentation et de l'hyc{ratqtion est pltttôt mal vécu, en
purticulier pu'les équipes. ("'ur il est difficile de se poser lu cluestiott de letfin de vie en

gériutt'ie, les équipe,s tllanl partugées enlre lu nécessité cle respecler ce Ei resle à t,ivre, et

l'interrogalion sm' le sen.s donné à celle t,ie tlui se pourxit.>

<Ambiguilé>>. Ecoutant les résultats de ces travaux. Jean Leonetti a justifié sa loi :

(L'nlimentution et l'hytlratatîon arîifrcielles sont un traitenrcnt, c'es[ mte inîervention sur Ie

corp.r tle l'cn$re. On peut donc le.ç urrêler. lVlui.ç il ne Jtnil pcrs m'rëter les .çoins. Duns le css de

l'AHA. on a l'ohligation cle donner en même temps cles sédatiJ.s appropriés.n Et de conclure
ainsi : <tllfuut urrêter ce qui esl dëruisonnahle, muis lq marl doil surv'enir dans un délui
raisonnahle.t

Equilibre délicat : laisser mourir, mais en même temps accélérer la survenue du décès. tr("esl
toute l'smhigulté de Ia loi Leonetti, a analysé la juriste Laurence Brunet. II y a un pctucktxe
entre I'infertliction légule de donner Ia nrcrt et l'AHA qui est susceptihle cle la provoEw.> Et
elle pose la question : <S'interdit'e de penser Ia morl, se relrancher toujours derrière la nur-
intenrionnalité. n'est-ce pa.s .r'empôcher des bonnes prcrliques ? Cela n'enn'aîne-t-il pas de.s

prutitlues incertuine.y, hétéroclites, hrisitmtes, cl purfitis malveilluntes, comme le nnnlrent ces

lruvctttx ? t


