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ne phrase est vraiment in
supportable aux yeux de
Grégoire Gentil, la toute der-
niére du compte rendu d'hospita-
lisation de son pére: «Le patient est
décédé paisiblement le 23 juillet
2023.» Vraiment, il n'y a rien eu de
«paisible» dans la fin de vie de 'octo-
génaire, il a traversé «une atroce
souffrance psychique» jusqua son
dernier souffle, estime son fils en co-
lére. 'homme de 84 ans, atteint d'un
cancer au stade terminal, est mort
vers 2 heures du matin dans une
chambre de soins palliatifs pari-
sienne. Grégoire Gentil était 4 ses
cotés, comme depuis «dix-neuf jours
et dewx cent cinquante heures», lui
tenant la main dans le noir. Il se sou-
vient de la lumiére bleutée du moni-
teur, des respirations qui ont com
mencé a ralentir, des battements du
caeur qui se sont espacés.
Mais depuis des mois, il n'arréte pas
de ressasser: ca n‘aurait pas d finir
comme ¢a. Mémesi cela existe pas,
médicalement parlant, il est per-
suadé que son pére sest plongé lui-
méme «dans le comax, qu'il a «teint
son cerveau pour éradiquer l'an-
goisse, car les médecins ont refusé la
sédation profonde et continue main-
tenue jusqu’au décés. La SPCJD,
comme disent les initiés, est la me-
sure phare de la loi Claeys-Leonetti
de 2016, qui permet aux patients at-
teints d'une affection grave et dont
le pronostic vital est engagé A court
terme de demander I'injection
d'un sédatif et anxiolytique (généra-
lement du midazolam), couplé a I'ar-
rét des soins, jusqu’a la mort. «Dor-
mir pour ne pas souffrir», selon la
formule de I'ancien député Jean
Leonetti. Derniérement, par exem
ple, Gérard Collomb, ex-ministre de
I'Intérieur atteint d'un cancer a l'es-
yaeu recours. Ce qui, selon
saveuve, «lui a permis de s'éteindre
paisiblement auprés des siens».

Que I'on ne s'y trompe pas, la loi
veille a ce qu'il n'y ait aucun geste 1é:
tal, seulement un coma pharmacolo-
gique, qui altére la conscience du pa
tient sur le chemin de la fin. «La
sédation a été refusée @ mon pére
parce qu'il nétait plus en état e ré
pondre aux questions des médecins,
récapitule Grégoire Gentil, 51 ans.
Tisont dit quejiaurais dit my prendre
plus t6t, que “nul west censé ignorer
la loi". Mais je ne savais méme pas
que a existait !» Alors une fois que
le chagrin lui a laissé les mains li-
bres, il a commencé  tout lire: les
rapports parlementaires, les recom-
mandations de la Haute Autorité de
santé, les statistiques, les tribunes...
Dans sa maison de Palo Alto, prés
desSan Francisco, ol il vit seul, il Sest
mis & rédiger une kyrielle de cour-
riers officiels «pour tout mettre sur
la place publiques, au moment ot
«lAssemblée nationale va semparer
dusujet dela fin de vies.
Enattendant le fameux projet de loi
promis pour Iété, puis pour décem:
bre et enfin pour février par Emma-
nuel Macron (lire ci-contre), Gré:

FIN OF WE

(Non pere voulait
MO - 1l nelall fas
aisihle, Il Sourtraik

Apres le refus d'une sédation profonde et continue
jusquau déces pour son pere atteint d’'un cancer,
Grégoire Gentil a porté plainte. Il dénonce
les lacunes de la mesure phare de la loi Claeys-
Leonetti, a la fois méconnue et peu appliquee,
soulevant la délicate question du «bien mourir».

goire Gentil veut que «les gens se
rendent compte quily a un probléme
avecla loi actuelles. Tl adonc écrit a
Agnés Firmin Le Bodo, ministre dé

léguée chargée des Professions de
santé, pour réclamer une enquéte de
ragence régionale de santé. Ce qu'il
acbtenu. Il a aussi saisi le conseil de
Yordre des médecins et celui des in

firmiers, la commission des usagers
de I'hdpital ou la Défenseuse des

On trouve peu d'exemples média-
tisés, hormis le cas de cette vieille
dame, décédée en 2018 dans un
Ehpad de Dordogne, «dans une dou

leur quielle ne méritait pas». Aprésun
refus de SPCJD, sa petite-fille a porté
plainte. Elle témoignait dans Ouest-
France: «Le médecin ma dit : “Je ne
vais pas tuer votre grand-mére, je ne
veuwx pas aller en prison.” Je lui ai ré-
pondu que ce nétait pas ce que je ui

droits. A tous, il a envoyé un récit dé
taillé, émaillé de mots accusateurs
en majuscules.

Le 30 octobre, il a porté plainte au-
prés du procureur de la République
de Paris, en dénongant une «viola-
tion de la loi Claeys-Leonetti» (il ap
partiendra au parquet de requalifier
pénalement le cas échéant). «Le
plaintes qui aboutissent, c'est plus
que rare, commente Frangois Lam-
bert, devenu avocat aprés laffaire ul-
tra-médiatisée de la fin de vie de son
oncle, Vincent Lambert. Le lobby
médical est trés fort. Quant & la ma-

gistrature, elle na pas envie de ren-

trer dans un débat qu'elle considére
comme trop sensible.» Ladémarche
de Grégoire Gentil est plutdt inédite.
Aprés le décés d'un proche, les fa-
milles sont souvent terrassées par la
peine ou découragées par des procé-
dures a I'issue incertaine.

. Ce que je lui d
ait la sédation & laquelle ma
grand-mére avait droit, pour ne pas
souffrir et quéelle puisse partir en toute
dignité.» Le parquet de Périgueux in-
diquea Libération que la procédure
aété classée sans suite en juillet 2019,
pour «absence d'infraction». Quel
que soit le dénouement dans le cas
de Grégoire Gentil -il est plutdt fata-
liste -, la fin de vie de son pére offre
une plongée dans les arcanes d'une
loi méconnue du grand public, et
pose la question fondamentale du
«bien mouri
En sept ans, Claudie (1), quitient la
ligne d'écoute de IAssociation pour
le droit 4 mourir dans la dignité
(ADMD), aentendu des centaines de
récits de douleurs, d'incompréhen-
sion, de morts trop lentes ou trop ra
pides, des centaines de «jaurais ja
mais imaginé que ¢a se passerait

c

comme ga.» Mais depuis des mois, ily
aquelque chose de nouveau: les ap

pels concernant la SPCJD se multi-
plient. <Avec la Convention citoyenne
[sur la fin de vie, qui s'est tenue de
décembre 2022 au printemps 2023,
ndlr], les gens ont découvert cette pra

tique inconnue et ont commencé a la
demander. Cette année, on a méme
regu tellement d'appels & ce sujet
quion a décidé de les comptabiliser
pour la premiére fois.» Selon elle,
sur 60 coups de étaient pour se
plaindre d'un refus. «Les médecins
répondent soit “on ne fait pas d'eu-
pasencorelemo

ment”, explique Claudie. Et pendant
cetemps-la, les patients souffrent le
martyre.» Dans ce flot, elle trouverait
presque «banales I'histoire de Gré:

goire Gentil. Pour autant, elle conclut
d'une voix catégorique: «Dans son
cas, le refus est totalement illégal.»

)

Pour Grégoire Gentil, tout com-
mence en avril, quand tombe
le diagnostic d'une tumeur maligne
de la vessie. «Les médecins ont dit
@ mon pére qu'il était en phase 4,
sans possibilité de chimio. Comme il
était chirurgien orthopédique, il a
voulu étre hospita-  Suite page 14

Lingénieur Grégoire Gentil, a
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Stanford (Californie), le 21 novembre.

Un nouveau
calendrier pour
un projet encore flou

Les membres de

la Convention citoyenne sur
la fin de vie ont rendez-vous
avec Olivier Véran ce jeudi,
alors que le texte porteur de
Touverture d'un droit a une
«mort choisie», plusieurs
fois repoussé, devrait étre
présenté début 2024.

ouvelle manceuvre dilatoire ou

vrai top départ pour le projet de

loisur la fin de vie? Annoncé en
septembre, repoussé en décembre, le
texte porteur de 'ouverture d'un droit
aune «mort choisie» pour les malades
incurables sera finalement présenté en
Conseil des ministres «courant févriers
aassuré Agnés Firmin Le Bodo, ministre
déléguée aux Professions de santé, en
premiére ligne sur le dossier.
Un nouveau calendrier censé calmer
I'impatience. Et d'abord celle des an-
ciens membres de la Convention ci-
toyenne sur la fin de vie. Ce jeudi,
Agnés Firmin Le Bodo et le porte-parole
du gouvernement, Olivier Véran, égale-
ment chargé du dossier, sont attendus
au palais d'Iéna, pour «faire le point»
avec ces derniers et dissiper un malaise
devenu public. Dans une lettre ouverte
4 Emmanuel Macron publiée le 9 dé-
cembre dans le Monde, les «184, colle:
tif regroupant plus de 80 membres,
s'indignent que I'engagement pris le
3avril de présenter «d'ici la fin de Iété»
un projet de loi surla fin de vie, assorti
d'un plan décennal sur les soins pallia-
ifs, ne soit «toujours pas tenus. «Votre
sur les soins palliatifs et laide active
& mourir ne peuvent étre la seule bous
sole en la matiéres, rappellent-ils au
Président qui entretient le flou sur sa
position. A l'issue de trois mois de tra-
vaux, les conventionnés s étaient pro-
noncés 75,6% pour la légalisation de
Tl'aide active & mourir.

ai

Formation. «Il n'y a pas d'hésita-
tions», a riposté Firmin Le Bodo. Si le
projet de loi sur la fin de vie tarde a ve-
nir, C'est que l'exécutif devait sassurer
au préalable de la «robustesse» de sa
stratégie en matiére de déploiement et
d'égalité d'acceés des soins palliatifs.
«Clest le premier pilier de la réponse
aapporter parce qu'il fait consensus et
concerne le plus grand nombre», avait
insisté Macron en avril, avant d'annon

cerlamise en chantier d’un «plan dé-
cennal nationals. «Le Président veut étre
stir de leffectivité de ce qu'on va propo

insistait le ministre de la Santé, Au-
rélien Rousseau, a Libération le 23 no-
vembre. Il ne faut absolument pas qu'il
soit plus facile d'accéder au droit & mou-
rirquiatx soins palliatifs.»

Or cette condition est en passe d'étre
remplie. C'est une stratégie ambitieuse
que le gouvernement devrait dévoiler
enjanvier. Et méme, & en croire Firmin
Le Bodo, une «petite révolutions
ment inspirée par le rapport remis le

8 décembre par le professeur Franck
Chauvin, ancien président du Haut
Conseil de la santé publique. Outre 'ac-
cent mis sur la formation des profes-
sionnels de santé aux soins palliatifs, le
plan décennal devrait reprendre plu-
sieurs pistes du rapport. Comme de
proposer des «plans daccompagnement
personnalisé» aux malades ayant de
bles chances de rémission ou de créer
des «maisons daccompagnements, peti
tes unités médicosociales qui auront
vocation a accueillir des patients trop
dépendants pour rester chez eux, mais
suffisamment stables pour ne pas avoir
besoin d'étre hospitalisés. Autre idée
retenue, la volonté d'affilier tous les
acteurs des soins d'accompagnement
d'un territoire (hdpitaux, Ehpad, méde-
cins libéraux, élus ou bénévoles) a des
«organisations territoriales», dont la
taille serait définie par les agences ré-
gionales de santé, de sorte a améliorer
le suivi des malades incurables. Enfin,
une «instance de gouvernance natio-
nale» devrait piloter et veiller a la mise
en ceuvre effective du plan.

«Gros bordely. Si elle salue les sgran
des intentions affichées, 1aSociété fran-
aise d’accompagnement et de soins
palliatifs (Sfap) ne baisse pas la garde.
Pour cause, le lobby des soins palliatifs,
fer de lance de I'opposition des soi-
gnantsa lalégalisation de 'aide A mou
rir, se méfie du «flous dans 'articulation
entre stratégie décennale et projet de
loi. De fait, plusieurs dispositions,
comme les maisons d'accompagnement
oul'instance de pilotage, réclament une
traduction législative. Lesquelles ont
é1é intégrées au texte sur la fin de vie,
celui-la méme qui, dans son premier
volet, ouvre le droit a lamort choisie...
LaSfap avertit: il ne saurait étre ques-
tion pourelle d'accepter la légalisation
duneaide active  mourir qui serait «ir
tégrée au continuum des soins». En clair,
en cas de légalisation de Ieuthanasie
médicalement assistée, méme titre ex-
ceptionnel comme le préconise Agnés
Firmin Le Bodo, un «gros bordel» n'est
pasa exclure.
De quoi inciter I'exécutif a ne pas trop
presser le pas. «Mémessi le projet de loi
est présenté comme prévau Conseil des
ministres en févrie peu probable
quiil soit inscrit & lordre du jour de
semblée nationale avant les élections eu-
ropéennes de juins, évoque un proche
dElisabeth Borne. Impensable pour le
député du groupe Démocrate (Modem
etindépendants) alAssemblée, Olivier
Falomni: «Je ne comprendrais pas quon
repousse le débat sur une réforme socié-
tale majeure, soutenue par une écra-
sante majorité de Frangais», se récrie le
président du groupe d'étude transparti-
san sur le sujet de la fin de vie. Et le
méme d’avertir: «Ily a aujourd’hui une
majorité a LAssemblée pour voter le pro-
Jet de loi. Mais & force de jouer la mon
tr

ile:

Macron joue avec le feu.
NATHALIE RAULIN
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Suite delapage12 lisédans la cli-
nique parisienne oi il avait exercé
jusqua sa retraite, en 2012», expli
queson fils. A Iépoque, 'inventeur,
spécialisé dans le design de pro-

duits électroniques, décide de reve-
nir en France pour épauler son pére.
Ce dernier sait tout de sa maladie,
de la fagon dont le cancer va gri
gnoter son corps. Un temps, il a
imaginé se battre, puis il s'est rési
gné face a l'inéluctable, hurlant
dans les moments d'angoisse: «Je
vewx mourir.» Sa premiére épouse,
la mére de Grégoire, est morte
en 2005. La seconde souffre de la
maladie d'Alzheimer. Ce sont donc
ses deux fils qui se sont relayés a
son chevet, ont organisé les dernié
res visites avec les amis - ceux des
vacances & la montagne, a Notre.
Dame-de-Bellecombe, des mara
thons et des grandes tablées-, les
ultimes coups de téléphone et les
adieux aux petits-enfants.

Le 5 juillet, Alain Gentil est trans-
féré a I'hopital Cognacqg-Jay, dans
le XVe arrondissement de Paris.
Clest une chance, les places en soins
palliatifs sont rares. Presque deux
tiers des patients ne peuvent en
bénéficier, faute d'une offre adap-
tée, et 21 départements en France
nont toujours pas d'unité dédiée.
En plus, Cognacq-Jay, c’est un peu
«la Rolls», se réjouit alors Grégoire
Gentil. Tout est moderne et confor-
table. Les chambres sont spacieu-
ses, le fauteuil sur lequel il passe
ses journées, moelleux, et on voit les
arbres depuis la fenétre. A son ad-
mission, le vieil homme est «graba-
taire, conscient, cohérent, bien
orienté et non douloureux», selon le
rapport d’hospitalisation. Un pre
mier entretien a lieu avec une psy-
chologue, sans Grégoire, pourtant
désigné personne de confiance». Ce
derniers'en offusque, les relations
avec I'équipe médicale se tendent
d’emblée. Elles n'iront pas en s'ar-
rangeant: les médecins ont des dif
ficultés a communiquer avec ce fils
malheureux, «qui prend lespace de
paroles, est «agressifs et parfois diri-
giste. Grégoire Gentil, lui, se sent
seul, ne comprend pas les traite-

Photo d'une main d'Alain Gentil, prise pendant son agonie.

ments. Il déplore de ne recevoir au-
cun soutien psychologique.

Dés ce premier entretien, le patient
ne fait pas mystére de sa volonté:
«Lorsquion U'interroge sur ce qu'il at
tend de nous, il répond quion “Laide
& mourir”, bien qu'il sache que nous
nesommes pas en mesure daccélérer
quoi que ce soit, est-il noté dans la
fiche d'observation. Pendant les
cing premiers jours, la situation est
stable. La D U. ~qui n'a pas souhaité
nous répondre - rapporte qu
Gentil est «non doulourewx», qu'il
nexprime «pas d’angoisses. Mais
son état se dégrade. Il dort mal
nuit et, lajournée, les médicaments
le plongent dans une forte somno-
lence. Le vieil homme commence &
avoir des difficultés a avaler ses sept
comprimés quotidiens, il est de plus
en plus asthénique. «Syndrome dé-
pressifinstallés, mentionne la Dr U.
Le week-end du 15 juillet, quand
passe le Pr L., le chef de service de
permanence, il fait face & un patient
trés confus et a un fils visiblement
déboussolé, qui utilise le «on» &
la place du «il» pour parler de son
pére. Pour la premiére fois, ce mé
decin -qui n'a pas non plus donné
suite & nos sollicitations- leur expli-
que ce qu'est la sédation profonde
et continue jusqu'au décés.

«LE MIEUX EST D’EN FINIR
IE SUITE»
Quand la Dr U. revient, deux jours
plus tard, un dialogue samorce sur
le sujet. «Le patient est en demande
dune euthanasie. Il le manifeste par
des gestes plus que par des mots.
Lorsque je lui réponds que je ne peux
pas accéder a sademande, il léve les
yeux au ciel», écrit-elle. Lors de cet
échange, Grégoire Gentil réexplique
ason pére «que la loi nautorise pas
autre chose que la sédation qui pour-
rait laider " aller oi il veut”
dernier acquiesce. Mais quand la
psychologue revient le voir, Alain
Gentil insiste: «Il exprime une de
mande d'euthanasie, en disant que
le mieux est d'en finir tout de suite,
et en faisant des gestes autour de
son cou. Je lui rappelle que cela nest
pas possible en France.» Elle lui

A-t-on empéché
Alain Gentil de
mourir comme il
le désirait pour
une querelle
lexicale, parce qu'il
a prononcé le mot
«mort» au lieu

de «sédation»?

parle a nouveau de lamesure de loi
Claeys-Leonetti, qu'il accepte d'un
«si vous niavez pas miewxs. La procé:
dure est donc lancée.
Néanmoins, le 19 juillet, quand
la médecin évaluatrice vient le
rencontrer, il est trop tard. L'état
lain Gentil s'est considérabl
ment aggravé, il est «en phase pré
agonique», incapable de parler, ou-
vrant seulement les yeux de temps
aautre. Impossible de réaliser 'en
tretien. Toujours  ses cdtés, Gré-
goire Gentil, épuisé, tient la bro.
chure de la Haute Autorité de santé
intitulée «Comment mettre en
place une sédation profonde et con-
tinue maintenue jusqu'au décés
11 répéte qu'il est la personne de
confiance, que son pére demande
4 mourir depuis des mois, qu'il a
méme rédigé des directives antici-
pées en 2017, ol il accepte
Le lendemain, une réunion collé
giale a lieu, afin de se prononcer.
Daprés le compte rendu, les méde-
cins estiment quAlain Gentil n'a
pas évoqué de sédation profonde
«mais une euthanasie. Ils con
cluent: «Par conséquent, nous ne
pouvons pas accéder positivement &
la demande de sédation du patient,
caril nest pas en capacité de formu
ler cette demande.»

Ladécision est sans recours, annon-
cent-ils a Grégoire Gentil qui, quatre
mois plus tard, ne s'en remet tou-
jours pas: & quoi sert donc la «per-
sonne de confiance»? A-t-on empé-
ché son pére de mourir commeil le
désirait pour une querelle lexicale,

parce quiil a prononcé le mot «mort»
au lieu de «sédation»? «Mon pére
voulait mourir, il nétait pas paisible,
il souffrait. Je ne comprends pas
que, pendant quinze jours, personne

nait jamais mentionné la sédation
comme une option possible», répéte
t-il au téléphone. Selon Claudie, de
ADMD, cela arrive fréquemment:
«On a observé quia partir du moment
oit le patient dit “je veux mourir”, ca
crispe toute l'équipe médicale, qui
fait tout pour le maintenir en vie.»
D'autant qu'il existe une autre diffi-
culté, d'ordre pratique, qui participe
de cette frilosité: «La loi dit en quel-
que sorte: vous allez endormir cette
personne de fagon qu'elle ne se ré-
veille pas, mais ¢a ne doit pas hater
la mort. Comment savoir quelle dose
va étre suffisante, selon le patient,
pour faire l'un sans entrainer lau-
tre?Clest impossible.»

La durée moyenne de la sédation
devrait étre de trente-trois heures,
selon le Centre national des soins
palliatifs, mais elle peut se prolon-
ger plusieurs jours, parfois six, dans
les cas ol le produit est sous-dosé.
Le Conseil d’Etat a évoqué des ma
lades qui «nen finissent pas de mou-
rire. «Des médecins ont peur d'utili-
ser cette méthode, qui leur parait
complexe, a reconnu Jean Leonetti
lui-méme, auprés de France Info.
En 2021, Martyna Tomczyk, doc-
teure en éthique médicale et lin-
guistique, a interrogé 17 médecins
surla SPCJD, et retranscrit I'intégra-
lité des échanges dans un rapport
de recherches a l'université Paris-8.
Un anesthésiste-réanimateur, qui
travaille en soins palliatifs depuis
trente ans, se met & hurler: «La loi
dit “la sédation profonde”, mais on
nesait pas le garantir aujourd'hui..
On ne le sait pas!» 11 poursuit:
st-ce que la loi de 2016 est appli-
quée aujourd’hui? Non! Non! Bien
siir que non ! Un autre: «l est clair
queje ne pratique pas (et je ne prati-
querai pas) la sédation telle que dé
critedans la loi. Point barre. Je nai
pas fait dix ans d'études de médecine
pour endormir les gens.»

'UNE RETICENCE FACE A UNE
PRATIQUE IMPREVISIBLE»
Pensée 4 I'époque comme la voie
du milieu entre les partisans d'une
Joi ouvrant la possibilité d'une aide
a mourir et ceux qui redoutaient
une telle avancée, laSPCJD semble
patir e sa position médiane. Selon
une enquéte de 2021 du Centre na-
tional des soins palliatifs et de la fin
de vie, «la frontiére entre la SPCJD
et leuthanasies est «pergue comme
relativement floue» par bon nombre
de professionnels. «Cest tout le pro-
bléme de cette loi, son hypocrisie,
renchérit Me Frangois Lambert.
Elle est écrite de telle fagon que la
décision est prise par le médecin,
qui méne une réflexion philosophi
que sur ses gestes, et cela en dehors
de toute obligation. La loi ne donne
aucun droit aux patients.» Selon lui,
ces derniers se retrouvent en situa-
tion d’inégalité sur le territoire,
parfois otages de la position d'un
professionnel réservé vis-a-vis de
cette pratique.

Je suis en faveur d'un droit nou
veau a une aide active @ mourir. La
sappliquerait une clause de cons

Grégoire Gentil a conservé le

cience. Mais pour la SPICD, il 'y en
apas, expose le député Olivier Fa-
lorni, membre du groupe Démo
crate (Modem et indépendants)
qui a présidé en mars la mission
[\mum ntaire d'évaluation de la loi
ys-Leonetti. Au téléphone, il
raconte qu'il sest déplacé dans de
multiples services de soins pallia-
tifs, dont certains n'ont pratiqué
que «deux ou trois sédations par
anw. «Ce qui est clair, cest que la
loi Claeys-Leonetti indique que la
sédation profonde sapplique @
I'hépital, en Ehpad ou a domicile.
Or cest impossible dans les deux
derniers cas, tant cela nécessite
un suivi quotidien, alors que c'est
une demande d'une grande majorité
de Frangais.»

Impossible d'obtenir des chiffres
fii ions profondes,
car elles sont référencées dans la
base officielle avec les sédations
transitoires. Impossible également
de savoir combien sont demandées
ou refusées. Déja dénoncé, en 2018,
dans un rapport de I'Inspection gé

bles sur les séda
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de son pére,

nérale desaffaires sociales, ce svoile
d'ignorance» n'a jamais été corrigé.
Lamission parlementaire sest donc
appuyée sur la seule étude existante
(intitulée «Preval-S2P») pour établir
qu'en 2018, il n'y en a eu que 09%
(soit 51 patients sur un échantillon
de 5714 patients, a la fois en soins
palliatifs, a'Ehpad et a domicile).
Etde noter «une forme de réticence
chez les soignants» face a une prati-
que «imprévisibles

Claire Fourcade, présidente de la
Société frangaise d'ac

sont peu au courant de leurs droits,
Clest moi qui propose, qui explique.
On trouve un chemin ensemble.» La
Société frangaise d’accompagne-
ment et de soins palliatifs (Sfap, re
groupant 1500 professionnels sur
10000) ne Iésine pas sur les campa-
gnes contre les pratiques d’aide &
mourir, et ne fait pas non plus mys-
tére de ses convictions catholiques
ou de sa proximité avec l'associa
tion anti-avortement Alliance vita,
également opposée a l'euthanasie.
Surson site, on peut lire: «Le méde-
cin ne peut pas étre celui qui soigne
et celui qui tue.»

«ILS SONT DANS

LEDENI TOTAL»
Arebours des Frangais (qui, 4 plus
de80%, sont favorables a une aide
active 2 mourir), les professionnels
en soins palliatifs y sont hostiles.
«Nous travaillons dans un compa-
gnonnage permanent avec la mort,
développe Claire Fourcade. Leutha-
nasie touche & une question de sur-
vie en tant que médecin : jusquoit
je peux aller dans laffrontement de
la mort ? Oit est ma limite? A titre
personnel, jai choisi cette spécialité
parce quejétais en difficulté avec le
pouvoir médical. Or pour moi, don-
ner la mort, c'est le pouvoir le plus
absolu, cest & l'encontre de ma vi-
sion de la médecine.» A l'inverse,
dautres professionnels,  linstar
de Denis Labayle, chef de service
pendant vingt-cinq ans au Centre
hospitalier sud-francilien et prési
dent de I'association le Choix, con-
sidérent que esoigner cist accompa-
gner jusquia la fin.
«Beaucoup de responsables d'asso-
ciations, de médecins et de députés
‘me confortent dans mes démarches,
indique Grégoire Gentil. Parmi ses
procédures tous azimuts, il a dili-
genté une expertise privée auprés
d'un médecin généraliste, expert
en dommages corporels. Surla base
du dossier d’hospitalisation, ce
dernier a conclu: «La réunion de
consensus pluridisciplinaire vient
contredire le souhait de la personne
de confiance, et par conséquent ne
respecte pas lesprit et la lettre de
laloi Claeys-Leonetti[...]. Il est dés
lors inutile de désigner une personne
de confiance et de donner des con
signes et des directives anticipées,
si les professionnels de santé ne
respectent pas les souhaits de ces
personnes.»
L'hépital Cognacq-Jay a fait savoir
a Libération, via son service de
presse, qu'il ne souhaitait répondre
Aaucune question, car «une procé:
dureest en cours». Fin octobre, Gré-
goire Gentil a requ un courrier de
la directrice. Pour la premiére fois,

ment et de soins palliatifs (Sfap).
n'aime pas le mot «réticence». Elle
préfére «vigilances. Dans I'unité
de soins palliatifs de Narbonne
ol elle travaille, elle n'a pratiqué
que «trois ou quatre sédations pro-
fondes» depuis 2016, mais considére
que le cadre actuel est satisfaisant.
«La loi ne peut pas régler les situa
s, c’est le boulot des
soignants. Pour moi, si elle est peu
appliquée, c'est surtout parce quelle
est peu demandée. Je travaille en
milieu rural avec des patients qui

au
s\lnldurdusd; sédation: «Lévolu-
tion péjorative et rapide de létat de
santé de votre pére (coma peu puis
non réactif) n'a ni permis ni justifié
la mise en place d'une telle sédation
comme cela a pu vous étre expliqué
lors d'échange avec l'équipe.» Au
bout du fil, Grégoire Gentil soupire:
«Ce nest pas dans le rapport médi

cal, ils sont dans le déni total.»
11 veut porter son dossier devant
I'Assemblée nationale. &

(1) Lo prénom a été changé.

<|ifalion=- PRESENTE

CLIMATL:TOUR

DEBATS « RTELIERS - SOIREE

DECEMBRE

A LA FRICHE
LA BELLE DE MAI

Marselle

DE

MARSEILLE

svert /iazallp PIOCHE!




