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Plan	

•  Quel	est	le	problème?	De	quoi	s’agit-il?	
							-la	fin	de	vie	
							-la	médecine	
							-la	mort	
•  L’évolu0on	de	la	loi	Code	de	déontologie	
																																								loi	LéoneI	(22/04/2005)	
																																								Loi	Claeys-LéoneI	(2/2/2016)	
																																								Les	suites…	



Parler en professeur, ce n’est pas 
possible, quand il s’agit d’expérience. 
 
 Je n’ose dire non plus que je parle en 
témoin.  
Qu’est-ce qu’un témoin, en effet ? 
 
 Celui que les autres désignent ainsi. 
                              Michel de Certeau 
                   L’étranger ou l’union dans la différence 



Les	mots/Les	termes	

•  Je	ne	dispute	jamais	du	nom,	pourvu	qu’on	
m’aver4sse	du	sens	qu’on	lui	donne			

					Blaise	Pascal		(1	Provinciales)				

•  L’incorrec4on	du	langage	n’est	pas	seulement	une	
faute	contre	la	langage	lui-même,	elle	fait	encore	du	
mal	aux	âmes		

					Platon	(Phédon	115e)	
	



La	«	fin	de	vie	»,	«	le	passage	»,	la	mort	

•  L’homme	est	un	être	pour	mourir	
																											Heidegger	
•  En	naissant,	on	commence	à		mourir	
																											Saint	Augus4n	
•  Nous	savons	que	nous	allons	mourir	mais	nous	n’y	croyons	

pas	
																										Bossuet	
•  Les	hommes	n’ayant	pu	guérir	la	mort,	la	misère,	

l’ignorance,	ils	se	sont	avisés,	pour	se	rendre	heureux	de	n’y	
point	penser	

																										Pascal	(Br.168)	
•  	Tant	que	l’homme	restera	mortel,	il	ne	sera	jamais	vraiment	

décontracté	
																									Woody	Allen	
	









Craintes	des	Français	pour	leur	fin	de	vie	

-  peur	de	souffrir	inu0lement		
-  peur	de	l’acharnement	thérapeu0que		
-  peur	de	ne	pas/plus	pouvoir	faire	entendre	sa	
volonté	

-  peur	d’être	seul,	abandonné	

Ä	Savoir	dépister	les	peurs	et	répondre	aux	
besoins	et	a]entes,	exprimés	ou	non	

	





La	mort	est	un	état	
	
	
	
La	fin	de	vie	est		un	processus	



La	mort	«	état	»	:	défini0on	

			Si	la	personne	présente	un	arrêt	cardiaque	et	
respiratoire	persistant,	le	constat	de	la	mort	ne	
peut	être	établi	que	si	les	trois	critères	cliniques	
suivants	sont	simultanément	présents	:	

-absence	totale	de	conscience	et	d’ac0vité	motrice	
spontanée;	

-aboli0on	de	tous	les	réflexes	du	tronc	cérébral	
-absence	totale	de	ven0la0on	spontanée	
																																																CSP	:	Art.	R.	1232-1	
	



La	mort	«	état	»	:	défini0on	
•  Si	la	personne	(…)	est	assistée	par	ven0la0on	mécanique	et	conserve	

une	fonc0on	hémodynamique,	l’absence	de	ven0la0on	spontanée	
est	vérifiée	par	une	épreuve	d’hypercapnie.	

•  De	plus	(…)	pour	a]ester	le	caractère	irréversible	de	la	mort	
encéphalique	:	

-soit	deux	EEG	nuls	et	aréac0fs	effectués	à	un	intervalle	maximal	de	
quatre	heures,	(…)	avec	amplifica0on	maximale	sur	une	durée	
d’enregistrement	de	trente	minutes	

-soit	angiographie	objec0vant	l’arrêt	de	la	circula0on	encéphalique	
	
																																																CSP	Art.	R.	1232-2	
				



La	mort	est	un	état	
	
	
	
La	fin	de	vie	est		un	processus	





La	mort	«	processus	»	
Le	processus	de		fin	de	vie	peut	durer	de		
-quelques	minutes		
-à	quelques	heures	
-à	plusieurs	jours		
-voire	plusieurs	années	(néoplasies,	
motoneurone)	



La	mort	«	processus	»	

Le	progrès	des	techniques	biomédicales	amène	à	se	
poser	les	problèmes	:	

	1-de	la	limita0on	ou	de	l’arrêt	de	traitements	ac0fs	pour	
éviter	une	obs4na4on	déraisonnable	

							-é0ologiques	:	chirurgie,	chimiothérapies…	
							-de	support	:	réanima0on.	
	
	2-	de	l’u0lisa0on	du	corps	(ou	d’une	par0e)	pour	la	greffe		



		Le	mourant	reste	un	vivant	!	



De	quoi	s’	agit-il?	



Médicalité	de	la	médecine	
•  Med	retour	à	l’ordre	à	par0r	du	chaos	
•  Remédiatrice	par	essence	
•  Re	-«nature	»	
•  Τέχνη	 (Teknè)	 :	 mode	 de	 connaissance	 de	 la	 maladie,	 de	 quoi	 le	

pa0ent	est	malade	et	les	moyens	à	u0liser	pour	le	soigner	
•  Εμπέρία	(Empéiria)	 :	expérience	sans	 laquelle	 la	médecine	est	une	

abstrac0on.	
•  ϴεραπευτικος	(Therapeu4kos)	qui	prend	soin	de	
•  Ne	pas	opposer	care	et	cure		
•  Il	 n’y	 a	pas	de	 science	de	 l’individu	mais	ce	qu’il	 faut	guérir,	 c’est	

l’individu	(Aristote)	
•  Compagnonnage	des	aînés	phronimos	:	phronesis	incarnée	



Médicalité	de	la	médecine	
•  Med	retour	à	l’ordre	à	par0r	du	chaos	
•  Remédiatrice	par	essence	
•  Re	-«nature	»	
•  Τέχνη	 (Teknè)	 :	 mode	 de	 connaissance	 de	 la	 maladie,	 de	 quoi	 le	

pa0ent	est	malade	et	les	moyens	à	u0liser	pour	le	soigner	
•  Εμπέρία	(Empéiria)	 :	expérience	sans	 laquelle	 la	médecine	est	une	

abstrac0on.	
•  ϴεραπευτικος	(Therapeu4kos)	qui	prend	soin	de	
•  Ne	pas	opposer	care	et	cure		
•  Il	 n’y	 a	pas	de	 science	de	 l’individu	mais	ce	qu’il	 faut	guérir,	 c’est	

l’individu	(Aristote)	
•  Compagnonnage	des	aînés	phronimos	:	phronesis	incarnée	



La	médecine	
•  Racine	indo-européenne	med	:	me]re	de	l’ordre		
																																			Le		médecin	médite	et	remédie…	
•  Délivrer	complétement	des	malades	de	leurs	souffrances	ou	émousser	la	

violence	des	maladies,	et	ne	pas	traiter	les	malades	qui	sont	vaincus	par	
les	maladies.		Hippocrate		(De	l’Art)	

•  Guérir	oui,	parfois,	mais	de	plus	en	plus	les	maladies	chroniques	ou	
devenues	chroniques	demandent	à	la	médecine	de	restaurer	un	pouvoir	
être	du	pa0ent,	à	lui	offrir	des	condi0ons	de	vie	lui	perme]ant	de	vivre	
une	existence	authen1que		

•  Avoir,	dans	les	maladies,	deux	choses	en	vue:	être	u4le	ou	du	moins	ne	pas	
nuire	Hippocrate	(Epidémies)	

•  	Je	ne	remelrai	à	personne	du	poison,	si	on	m’en	demande,	ni	ne	prendrai	
l’ini4a4ve	d’une	pareille	sugges4on	et	ne	donnerai	à	personne	un	pessaire	
abor4f																				Hippocrate	(Serment)	

		



L’objet	de	la	médecine	n’est	

•  Ni	la	maladie	
•  Ni	sa	cause	
•  Ni	l’homme	(ou	la	femme)	malade	
																																		MAIS	
•  Un	individu	concret,	une	personne	unique,	
insubs0tuable	avec	passé,	présent	et	un	avenir.	

•  Ethos,	êthos,		
•  Disease	(objec0f),	illness	(vécu),	sickness	
(socioculturel)	



Théophraste	Bombast	von	Hohenheim	
dit	:	Paracelse	(1493-1541)	

alterius	non	sit	qui	suus	esse	potest	

La	médecine		des	hommes	
																									de	l’homme	
																									d’un	homme	



Et	le	malade	dans	tout	cela?	

•  Asymétrie	de	la	rela0on	
•  Non	pas	tant	sur	le	plan	de	la	connaissance	(internet)	
que	sur	son	état	de	malade	

•  Il	est	malade	face	à	son	médecin	(Lévinas)	
•  Obliga0on	 éthique	 du	 médecin	 de	 répondre	 à	
l	 ’appel	 du	 visage	 du	 malade	 :	 consentement,	
informa0on	éclairée,	obs0na0on	déraisonnable	

•  Prend	sa	place	
•  Dis0nc0on	du	care	et	du	cure	



Cela	amène	à	reconsidérer	la	pra0que	

•  Décider	dans	l’incer0tude	(Descartes)	
•  Volonté	
•  Pari	sur	la	vie	
•  Différencier	acte	médical	et	acte	technique	
•  S’abstenir,	c’est	aussi	agir	sans	laisser	tomber	
•  Agir	 sur	 le	 vivant	 ne	 donne	 pas	 toujours	 le	
résultat	escompté	

•  Que	faire?	Quand	le	faire?	Chronos,	kaïros	
•  La	 science	 est	 du	 côté	 de	 la	 nécessité,	 la	
médecine	du	possible	



Expérience	personnelle	:	choc	!	

•  On	apprend	une	médecine	pour	guérir	
																																		MAIS	:		

•  On	s’occupe	de	malades	qui	ne	guérissent	pas	

•  On	apprend	des	malades	sur	leur	maladies	



Mon	 médecin,	 c’est	 celui	 qui	 accepte,	
ordinairement,	 de	 moi	 que	 je	 l’instruise	 sur	 ce	
que,	seul,	je	suis	fondé	à	lui	dire,	à	savoir	ce	que	
mon	 corps	 m’annonce	 à	 moi-même	 par	 des	
symptômes	dont	le	sens	ne	m’est	pas	clair.	Mon	
médecin,	 c’est	 celui	 qui	 accepte	 de	 moi	 que	 je	
voie	en	lui	un	exégète	avant	le	l’accepter	comme	
réparateur.	
	
					Georges	Canguilhem	Ecrits	sur	la	médecine	



Vincent	Van	Gogh	(1853-1890)	Le	bon	samaritain	

Lc	10,	29-35		
(ó	ίατρός	ó	άϒαπητòς,	
medicus	carisssimus	Col	4,	14)	
	
Il	le	vit	et	fut	pris	de	pi4é(…)	
																	(έσλαϒχνίσθη)	
Il	s’approcha,	banda	ses	plaies	
en	y	versant	de	l’huile	et	du	vin	
(…),		

le	conduisit	à	une	auberge	et		
prit	soin	de	lui.		
	
	
Le	prochain	n’est	pas	le	malade	mais	
le	samaritain….	
		

D’après	Pr	F	Vialla	



Deux	situa0ons	



2002	Ms	B.	(tétraplégique	par	hémato	rachis)	obWent	de	
la	jusWce	le	droit	d’arrêter	la	venWlaWon	mécanique		



Dame	Elizabeth	Butler-Sloss		(	mars	2002)	
	

« …A	competent	paWent	has	an	absolute	right	to	refuse	
to	consent	to	a	medical	treatment	for	any	reason,	
raWonal	or	irraWonal,	or	for	no	reason	at	all,	even	when	
that	decision	may	lead	her	to	his	or	her	death.	

There	is	a	danger,	exemplified	in	this	case,	of	a	
benevolent	paternalism	which	does	not	embrace	
recogniWon	of	the	personal	autonomy	of	the	severely	
disabled	paWent.”		



Diane	Pre`y	(43	ans	),	SLA,	demande	à	la	Chambre	
des	Lords	le	droit	pour	son	mari	:	

																					help	in	ending	her	life		



Diane	Pre`y	(43	ans	),	SLA,	demande	à	la	Chambre	
des	Lords	le	droit	pour	son	mari	:	

																					help	in	ending	her	life		

Rejetée	par	la	jusWce	britannique	
Rejetée	par	la	Cour	Européenne	des	Droits	de	l’Homme	



Le Monde (7-11-2003) 



Terry Schiavo 

Arrêt de l’alimentation par 
sonde  



LimitaWons	et	arrêt	traitements	acWfs	

 
Code	de	déontologie	(décret	du	6	sept.	1995)	

	
Art.	37	:	“	En	toutes	circonstances,	le	médecin	doit	s’efforcer	de	
soulager	les	souffrances	de	son	malade,	l’assister	moralement	
et	éviter	toute	obs1na1on	déraisonnable	dans	les	
inves1ga1ons	ou	les	thérapeu1ques	”	
	
Art.	38	:	“	...	il	n’a	pas	le	droit	de	provoquer	délibérément	la	
mort	”	





Droits	des	malades	et	à	la	fin	de	vie	

																c’est	le	4tre	
Respecter	la	vie,	accepter	la	mort,		

																			c’est	le	principe	

												Loi	Léoneh	



-ne	traite	pas	de	l’euthanasie!	
-Accepte	le	fait	de	la	mort	,	ne	pas	tuer	
-Logique	de	la	loi	BK	de	mars	2002:	respect	du	refus	de	tout	
traîtement	
-“tout”	traîtement	:	alimentaWon	arWficielle	?	hydrataWon?	
-CondamnaWon	de	l’obsWnaWon	déraisonnable	
-LégiWmité	du	double	effet	
-LégiWmité	de	la	limitaWon/arrêt	des	soins	acWfs	en	
réanimaWon;	irresponsabilité	pénale	
-CondiWons:	informaWon/consentement;	traçabilité;	
collégialité	
-La	décision	reste	médicale;	la	famille	est	consultée	
-Sépare	le	cas	des	malades	en	fin	de	vie	ou	non,	conscients	
ou	non		

La	loi	«	fin	de	vie	»	



L’euthanasie	



Le mot euthanasie apparaîtrait avec Posidippe 
dans le sens d’une mort douce et heureuse ; il 
est repris par Ciceron.   
 
 
Suétone dans la Vie des Douze Césars ; même 
acception  met en scène la mort paisible 
d’Auguste dans les bras de Livie, son épouse  



                                    Thomas More (1478-1535) 
Ils (les habitants d’Utopia) soignent les malades avec la plus grande 
sollicitude et ne négligent rien qui puisse contribuer à leur guérison, ni 
en fait de remèdes ni en fait de régime. Si quelqu’un est atteint d’une 
maladie incurable, ils cherchent à lui rendre la vie tolérable en 
l’assistant, en l’encourageant, en recourant à tous les médicaments 
capables d’adoucir ses souffrances. Mais lorsque à un mal sans espoir 
s’ajoutent des tortures perpétuelles, les prêtres et les magistrats 
viennent trouver le patient et lui exposent qu’ils ne peut plus s’acquitter 
d’aucune  des tâches de la vie, qu’il est à la charge de lui-même et aux 
autres, qu’il survit à sa propre mort(…), qu’une ferme espérance l’autorise à 
s’évader d’une telle vie comme un fléau ou bien à permettre aux autres de 
l’en délivrer(…). Ceux que ce discours persuadent se laissent mourir de 
faim, ou bien sont endormis et se trouvent délivrés sans même avoir senti 
qu’ils meurent … On ne supprime aucun malade sans son assentiment 
et on ne ralentit pas les soins de celui qui le refuse.( L’Utopie. Livre II p 
190 GF Flammarion.) 
 
                           Humour anglais ? Style de l’œuvre ? Utilitarisme? 



Plus	 encore,	 j’es4me	 que	 c’est	 la	 tâche	 du	 médecin,	 non	
seulement	de	faire	retrouver	la	santé,	mais	encore	d’alénuer	
la	souffrance	et	les	douleurs.		
Et	ce,	non	seulement		quand	un	tel	traitement	est	propice	à	la	
guérison,	 mais	 aussi	 quand	 il	 peut	 aider	 à	 trépasser	
paisiblement	et	facilement	(…).		
Or	 les	médecins	au	rebours	de	cele	idée,	se	font	scrupule	de	
rester	auprès	de	leur	pa4ent	après	que	la	maladie	a	été	jugée	
désespérée	;	ils	se	l’interdisent	de	façon	quasi	religieuse.	
A	mon	sens,	 ils	devraient	au	contraire	à	 la	 fois	perfec4onner	
leur	 art	 et	 apporter	 du	 secours	 pour	 faciliter	 et	 adoucir	
l’agonie	et	les	souffrances	de	la	mort	

Francis	Bacon	(1561-1626)	De	Euthanasia	Exteriore		
																																																in	De	Dignitate	et	Augmen4s	Scien4arum	(II)		



LATAREA  :   Ferrand et al.  The Lancet 2001; 357:9 

                                            

F.L	







DéfiniWons	:	euthanasie	

							-li`éralement	«		la	bonne	mort	»	
							-cinq	ahtudes	entreWennent	la	confusion	des	esprits:	
	
					1-antalgiques	à	fortes	doses	avec	risque	d’accélérer	le	décès	
					2-limitaWon	et/ou	abstenWon	de	thérapeuWques	acWves	
					3-arrêt	de	thérapeuWques	acWves(interrupWon	de	venWlaWon	

arWficielle	ou	d’une	épuraWon	extra-	rénale)	
					4-aide	au	suicide	ou	suicide	assisté	(suicide	médicalement	assisté)	
					5-injecWon	de	produit(s)	mortel(s)	
																														
					-le	malade	:		
					1-est	d’accord(volontaire)	
					2-ne	sait	pas	ce	qu’on	lui	fait(involontaire)	
					3-ne	le	veut	pas	
			
 
									
																											 D’après	l’euthanasie		coll	Que	sais-je?	PUF	



Euthanasie	:	loi	belge	

			«	Acte	pra0qué	par	un	0ers	qui	met	
inten0onnellement	fin	à	la	vie	d’une	
personne	à	la	demande	de	celle-ci	»	



Euthanasie	:	produits	dérivés	

•  Suicide	assisté		
•  Aide	au	suicide	
•  Suicide	médicalement		assisté	
•  Séda0on	terminale	
•  Séda0on	profonde	terminale	
•  …	
		Problème	de	l’intenWon	sous	jacente	au	geste	



-ne	traite	pas	de	l’euthanasie!	
-Accepte	le	fait	de	la	mort	,	ne	pas	tuer		
-	CondamnaWon	de	l’obsWnaWon	déraisonnable	
-Logique	de	la	loi	BK	de	mars	2002:	respect	du	refus	de	
traîtement	
-“tout”	traîtement:	alimentaWon	arWficielle,	hydrataWon?	
-LégiWmité	du	double	effet	
-LégiWmité	de	la	limitaWon/arrêt	des	soins	acWfs	en	
réanimaWon;	irresponsabilité	pénale	
-CondiWons:	informaWon/consentement;	traçabilité;	
collégialité	
-La	décision	reste	médicale;	la	famille	est	consultée	
-Sépare	le	cas	des	malades	en	fin	de	vie	ou	non,	conscients	
ou	non		

La	loi	«	fin	de	vie	»	



Acharnement	thérapeuWque		
obsWnaWon	déraisonnable	

-Désigne,	à	l’origine,	les	tentaWves	vaines	de	réanimaWon	dans	les	cas	
de	coma	dépassé	(mort	cérébrale)	

-Extension	:	uWlisaWon	systémaWque	de	tous	les	moyens	pour	retarder	
l’heure	de	la	mort	

-ConnotaWon	péjoraWve	
-ObsWnaWon	déraisonnable	(1995)	
-					Dans	leur	réalité	profonde,	l’euthanasie	et	l’acharnement	

thérapeu1que	sont	les	règles	d’une	même	tendance	:	dans	les	deux	
cas,	il	s’agit	d’éviter	la	confronta1on	directe	avec	l’heure	de	la	
mort	(Kebers)	

-N.B	:	.à	l’iniWaWve	de	qui?	:	famille	et/ou	medecins	?	
									.certains	progrès	n’en	sont-ils	pas	la	conséquence	?	
	



Loi	relaWve	aux	Droits	des	malades	et	à	la	fin	de	vie”	
Ass.	NaWonale	(04-05)	

ArWcle	1		(CSP	art.	L.1110-5	alinea	2)	
		Le	refus	de	l’acharnement	thérapeu4que	
	«	Ces	actes	(inves0ga0ons	ou	traitements)	ne	doivent	pas	être	
poursuivis	par	une	obs0na0on	déraisonnable.	Lorsqu’ils	
apparaissent	inu0les,	dispropor0onnés	ou	n’ayant	d’autre	effet	que	
le	seul	main0en	ar0ficiel	de	la	vie,	ils	peuvent	être	suspendus	ou	ne	
pas	être	entrepris.	Dans	ce	cas	le	médecin	sauvegarde	la	dignité	du	
mourant	et	assure	la	qualité	de	vie	en	dispensant	les	soins	visés	à	
l’ar0cle	L.	1110-1O.	»	



Bernard	Kouchner	
Loi	04	mars	2002	
	
	
	
Respect	de	l’autonomie	
	
Refus	de	tout	traitement		
	
Personne	de	confiance	
	
	



Autonomie	
•  Autos	:	soi-même																	nomos	:	loi	
•  L’autonomie	n’est	pas	la	libre	disposiWon	de	soi	ou	l’expansion	indéfinie	des	

désirs,	mais	le	fait	de	se	donner	une	loi	qui	soit	universalisable	
•  «	Ma	»	loi	ne	peut	être	que	«	La	»	loi.	
•  L’autonomie	est	la	soumission	à	une	loi	raWonnelle		universalisable	
•  RelaWon	médecin-malade	rencontre	bienveillance-autonomie	et	recherche	par	

le	malade	et	avec	le	malade	d’une	solu1on	ra1onnelle,	ajustée	à	une	situa1on	
singulière	(J	Ricot)	

•  Dérives	possibles	de	la	«	libre	disposiWon	»	de	mon	corps	:	vente	d’organes,	
locaWon	d’utérus,	dopage,	toxicomanie,	muWlaWon,	suicide	médicalement	
assisté…	

•  La	médecine	devient	alors	prestataire	de	service	



dignité	
•  «	Ce	qui	a	un	prix	peut	être	aussi	bien	remplacé	par	quelque	chose	

d’autre,	à	1tre	d’équivalent	;	au	contraire,	ce	qui	est	supérieur	à	tout	
prix,	ce	qui	par	suite	n’admet	pas	d’équivalent,	c’est	ce	qui	a	une	
dignité	»	Emmanuel	Kant	(fondement	de	la	métaphysique	des	mœurs)	

•  Reprend	l’	opposiWon	de	Sénèque	:	dignitas/pre1um		
•  Inhérent	au	seul	fait	d’être	homme		
-«	tous	les	êtres	humains	naissent	libres	et	égaux	en	dignité	et	en	droit	»	

DéclaraWon	universelle	des	droits	de	l’homme	(1948)	
-«	l’irréduc1ble	humain	»	Boutros	Boutros	Ghali	
-«	la	dignité	de	l’homme	1ent	à	son	humanité	»	CCNE(1991)	
•  Ce`e	dignité	ontologique	(qui	Went	à	la	nature,	à	l’essence	de	l’homme)	

ne	peut	et	ne	doit	pas	être	confondue	avec	la	vision	subjecWve	de	soi	et	
des	autres	devant	la	maladie,	la	déchéance	physique,	morale…	



La	conscience	
•  «	connaître	avec	»	«	cum	scire	»	
•  Connaissance	du	bien	et	du	mal	:	pesée	du	savoir	théorique	

sur	la	morale	
•  Trois	niveaux	de	conscience		
-phase	des	ins0ncts	
-connaissance	des	règles	et	de	ses	fondemements	
-phase	de	la	volonté	pure	ou	de	l’idéal	moral	
•  Moral,	immoral,	amoral	
•  Ins4nct	divin,	céleste	et	immortelle	voix	(JJ	Rousseau)	
•  L’œil	était	dans	la	tombe	et	regardait	Caïn	(V	Hugo)	
•  Le	4gre	déchire	sa	proie	et	dort,	l’homme	devient	homicide	et	

meurt	(A	de	Chateaubriand)	



-ne	traite	pas	de	l’euthanasie!	
-Accepte	le	fait	de	la	mort	,	ne	pas	tuer	
-CondamnaWon	de	l’obsWnaWon	déraisonnable		
-Logique	de	la	loi	BK	de	mars	2002:	respect	du	refus	de	“tout	
traîtement”		
-“tout	traîtement”:	alimentaWon	arWficielle?	hydrataWon?	
-LégiWmité	du	double	effet	
-LégiWmité	de	la	limitaWon/arrêt	des	soins	acWfs	en	
réanimaWon;	irresponsabilité	pénale	
-CondiWons:	informaWon/consentement;	traçabilité;	
collégialité	
-La	décision	reste	médicale;	la	famille	est	consultée	
-Sépare	le	cas	des	malades	en	fin	de	vie	ou	non,	conscients	
ou	non		

La	loi	«	fin	de	vie	»	



	Refus	de	traitement	
	Boles	JM,	RéanimaWon	2009;	18:	173-9	

•  	évaluer	la	capacité	cogni0ve	du	pa0ent	
•  	comprendre	les	raisons	et	mo0fs	de	ce	qui	est	
refusé	

	

•  	savoir	négocier	
•  	savoir	respecter	la	volonté	du	pa0ent	selon	
les	disposi0ons	réglementaires	



60	60 

	Le	refus	de	traitement	clairement	exprimé		
par	une	personne	majeure	ayant	encore		
le	gouvernement	d’elle-même	ne	peut	être	qu’être		
respecté,	même	s’il	doit	abou4r	à	sa	mort.	
Soigner	une	personne,	ce	n’est	pas	prendre	en	compte	
chez	elle,	seulement	l’aspect	médical	mais	l’unité	même		
de	sa	personne.	
Venir	en	aide	à	une	personne	n’est	pas	nécessairement	
lui	imposer	un	traitement													
.	

Refus	de	traitement	et	autonomie	de	la	personne	
CCNE,	avis	n°87	,	avril	2005	

www.ccne-ethique.fr	



Loi	relaWve	aux	Droits	des	malades	et	à	la	fin	de	
vie”	

Ass.	NaWonale	(O4-05)	

ArWcle	8				(art	CSP	L.	1111-12)	
La	personne	de	confiance.		



-ne	traite	pas	de	l’euthanasie!	
-Accepte	le	fait	de	la	mort	,	ne	pas	tuer		
-	CondamnaWon	de	l’obsWnaWon	déraisonnable	
-Logique	de	la	loi	BK	de	mars	2002:	respect	du	refus	de	
traîtement		
-“tout”	traîtement:	alimentaWon	arWficielle,	hydrataWon?	
-LégiWmité	du	double	effet	
-LégiWmité	de	la	limitaWon/arrêt	des	soins	acWfs	en	
réanimaWon;	irresponsabilité	pénale	
-CondiWons:	informaWon/consentement;	traçabilité;	
collégialité	
-La	décision	reste	médicale;	la	famille	est	consultée	
-Sépare	le	cas	des	malades	en	fin	de	vie	ou	non,	conscients	
ou	non		

La	loi	«	fin	de	vie	»	



Loi		relaWve	aux	Droits	des	malades	et	à	la	fin	
de	vie”	

Ass.	NaWonale	(04-05)	

ArWcle	2		(L.1110-5)	
Le	double	effet	

 



u Un	acte	a	2	effets,	l’un	bon,	voulu,	l’autre,	indirect,	mauvais,	non	
voulu	
	 		Ex.:	l’effet	antalgique	de	la	morphine	(voulu)	qui	peut	
accélérer	le	décès	du		paWent	par	dépression	des	centres	
respiratoires	(non	voulu)	

u Cinq	condiWons	:		
1.	l’acte	n’est	pas	mauvais	en	lui	même	
2.	l’effet	indirect	mauvais	n’est	pas	voulu,	même	s’il	est	prévu		
3.	l’effet	indirect	mauvais	n’est	pas	lui-même	le	moyen	
d’a`eindre	l’effet	bon	

4.	le	bienfait	effet	bon	>	effet	mauvais	
5.	aucun	autre	acte	ne	permet	d’a`eindre	l’effet	bon	voulu	

LE	PRINCIPE	du	DOUBLE	EFFET	



CEC	§	2279		

				Même	si	la	mort	est	considérée	comme	imminente,	les	
soins	 ordinairement	 dus	 à	 la	 personne	 malade	 ne	
peuvent	légi0mement	interrompus.		

	 	 	 	L’usage	des	analgésiques	pour	alléger	les	souffrances	
du	 moribond,	 même	 au	 risque	 d’abréger	 ses	 jours,	
peut	être	moralement	conforme	à	 la	dignité	humaine	
si	 la	 mort	 n’est	 pas	 voulue,	 ni	 comme	 fin	 ni	 comme	
moyen,	 mais	 seulement	 prévue	 et	 tolérée	 comme	
inévitable.	 Les	 soins	 pallia0fs	 cons0tuent	 une	 forme	
privilégiée	 de	 la	 charité	 désintéressée.	 A	 ce	 0tre	 ils	
doivent	être	encouragés.	



-ne	traite	pas	de	l’euthanasie!	
-Accepte	le	fait	de	la	mort	,	ne	pas	tuer		
-	CondamnaWon	de	l’obsWnaWon	déraisonnable	
-Logique	de	la	loi	BK	de	mars	2002:	respect	du	refus	de	
traîtement		
-“tout”	traîtement:	alimentaWon	arWficielle,	hydrataWon?	
-LégiWmité	du	double	effet	
-LégiWmité	de	la	limitaWon/arrêt	des	traitements	acWfs	;	
irresponsabilité	pénale	
-CondiWons:	informaWon/consentement;	traçabilité;	
collégialité	
-La	décision	reste	médicale;	la	famille	est	consultée	
-Sépare	le	cas	des	malades	en	fin	de	vie	ou	non,	conscients	
ou	non		

La	loi	«	fin	de	vie	»	





LATAREA		:			Ferrand	et	al.		The	Lancet	2001;	357:9	

																																												

F.L	



LimitaWon/arrêt	traitements	«	acWfs	»	

	Le	devoir	de	prendre	les	soins	nécessaires	pour	conserver	la	vie	
et	 la	 santé…n’oblige	 habituellement	 qu’à	 l’emploi	 de	 moyens	
ordinaires		
																							Pie	XII	(1957)	
§2278-La	 cessa0on	 des	 procédures	 médicales	 onéreuses,	
périlleuses,	 extraordinaires	 ou	 dispropor0onnées	 avec	 les	
résultats	 a]endus	est	 légi0me.	C’est	 le	 refus	de	 l’acharnement	
thérapeu0que.	On	ne	veut	pas	ainsi	donner	la	mort,	on	accepte	
de	ne	pas	pouvoir	 l’empêcher.	Les	décisions	doivent	être	prises	
par	le	pa0ent	s’il	en	a	la	compétence	et	la	capacité	,	ou	sinon	par	
les	 ayants	 droits	 légaux,	 en	 respectant	 toujours	 la	 volonté	
raisonnable	et	les	intérêts	légi0mes	du	pa0ent.	
																							Catéchisme	de	l’Eglise	Catholique(1998)		

 



LimitaWon	et	arrêt	des	thérapeuWques	acWves	

La	limitaWon	de	thérapeuWque(s)	acWve(s)	est	définie	par	la	non	
instauraWon	ou	la	non	opWmisaWon	d’une	ou	plusieurs	
thérapeuWque(s)	curaWve(s)	ou	de	suppléance	des	
défaillances	d’organes,	dont	la	conséquence	peut	être	
d’avancer	le	moment	de	la	mort	

		
L’arrêt	de	thérapeuWque(s)	acWve(s)	est	défini	par	l’arrêt	d’une	

ou	plusieurs	thérapeuWque(s)	curaWve(s)	ou	de	suppléance	
des	défaillances	d’organes	déjà	insWtuées,	dont	la	
conséquence	peut	être	d’avancer	le	moment	de	la	mort	

	
Les	soins	palliaWfs	associent	l’ensemble	des	mesures	

perme`ant	de	lu`er	contre	l’inconfort,	qu’il	soit	physique,	
émoWonnel,	spirituel	ou	social			

																																										SRLF	2002	(www.srlf.org)	
																																																																																																																																																																																	



Soins	pallia0fs	



Pallia0f	:	un	plan	B?	
	

•  Moyen	d’éviter	provisoirement	un	mal	sans	le	supprimer,	mesure	
insuffisante.	adjec0f	(1698)puis	substan0f(1729)	du	verbe	pallier,	
couvrir	d’un	manteau	d’où	dissimuler	

																							Alain	Rey	DicWonnaire	historique	de	la	langue	française	
•  Qui	alénue	le	symptôme	d’une	maladie	sans	agir	sur	la	cause.	Par	

euphémisme	:	soins	pallia4fs,	donnés	à	des	malades	incurables,	à	
des	mourants,	pour	alénuer	la	douleur,	conserver	un	certain	bien	
être.	

•  Expédient,	mesure	insuffisante,	moyen	qui	n’a	qu’un	effet	passager.		
																						Dic1onnaire	culturel	en	langue	française	
Victor	Hugo	:le	désespoir	de	la	situa4on	n’avait	plus	ni	ressource,	ni	
pallia4f.	On	avait	épuisé	le	dernier	expédient.	



Charte		S.F.A.P.	(1)	

"  “	Les	soins	pallia0fs	sont	des	soins	ac0fs	dans	
une	approche	globale	de	la	personne	a]einte	
d’une	maladie	évolu0ve	ou	terminale.	

"  	Leur	objec0f	est	de	soulager	les	douleurs	
physiques	ainsi	que	les	autres	symptômes	et	de	
prendre	en	compte	la	souffrance	
psychologique,	sociale	et	spirituelle.	 	 	…	



Charte		S.F.A.P.	(2)	

…	
"  	Les	soins	pallia0fs	et	l’accompagnement	sont	
interdisciplinaires.	Ils	s’adressent	au	malade	en	
tant	que	personne,	à	sa	famille	et	à	ses	
proches,	à	domicile	ou	en	ins0tu0on.	La	
forma0on	et	le	sou0en	des	soignants	(et	des	
bénévoles)	font	par0e	de	ce]e	démarche.	



ATS	2007	AJRCCM	

								«	binaire	»	



ATS	2007	AJRCCM	

						overlap	



ATS	2007	AJRCCM	

Se	hace	el	camino	al	andar	
																											Antonio	Machado	



Soins	pallia0fs,	médecine	pallia0ve	
•  De	pallium	(manteau)	
•  employé	début	des	années	1980	par	Pr	Balfour	Mount	après	

visite	à	Saint	Christopher	
•  soins	pallia0fs	#	médecine	pallia0ve	:	
-soins	pallia0fs	sont	holis4ques	(approche	globale)	données	par	

des	personnes	de	professions	différentes	
-médecine	pallia0ve	n’en	est	qu’une	par0e	(prescrip0ons	de	

médicaments,	diagnos0c	des	symptômes,	décisions)	en	
collabora0on	

Légende	de	Saint	Mar0n:	je	ne	peux	pas	te	guérir,	mais	ce	n’est	
pas	une	raison	que	tu	souffres	du	froid.	

No0on	de	partage+++	



Les	hospices(hospi4a)	
•  Moyen	âge	:	-aménagés	pour	pèlerins	(Rome,	Saint	Jacques	

de	Compostelle	ou	Jérusalem)	
																												-tenus	par	des	moines	hospitaliers	
																												-soins	pour	pèlerins	épuisés	ou	mourants	
•  1967	Saint	Christopher	à	Londres	par	Cicely	Saunders	

souhaitant	soulager	la	souffrance	de	malades	en	fin	de	vie.		
						-ne	pas	les	laisser	tomber	en	des	temps	difficiles	
						-aider	à	trouver,	non	seulement	le	soulagement	de	ses	

symptômes	mais	aussi	le	temps	et	l’espace	nécessaire	pour	se	
réconcilier	avec	une	vie	qu’il	trouvait	peu	remplie	et	vide	de	
sens.	

						-lieux	de	sécurité	et	de	paix	de	l’esprit	



accompagner	
•  Dans	La	mort	à	l’hôpital	(P	Deschamps,	1975)	employé	pour	la	

première	fois	dans	les	soins	:	
-regroupe	 à	 la	 fois	 le	 soulagement	 de	 la	 douleur	 et	 des	

souffrances,	et	l’arrêt	des	thérapies	agressives	
-suppose	 d’accepter	 la	mort	 du	 pa0ent	 comme	 un	 processus	

naturel	
-considère	les	désirs	du	paWent	comme	une	priorité	des	soins	
-signifie	 que	 les	 mots	 de	 la	 personne	mourante	 sont	 acceptés	

comme	une	expression	de	sa	subjec0vité	
-c’est	 le	 but	 commun	 et	 la	 responsabilité	 commune	 des	

professionnels	de	santé	partagés	avec	 la	 famille,	 les	proches	
et	les	volontaires.		



-ne	traite	pas	de	l’euthanasie!	
-Accepte	le	fait	de	la	mort	,	ne	pas	tuer		
-	CondamnaWon	de	l’obsWnaWon	déraisonnable	
-Logique	de	la	loi	BK	de	mars	2002:	respect	du	refus	de	
traîtement		
-“tout”	traîtement:	alimentaWon	arWficielle,	hydrataWon?	
-LégiWmité	du	double	effet	
-LégiWmité	de	la	limitaWon/arrêt	des	traitements	acWfs	;	
irresponsabilité	pénale	
-CondiWons:	informaWon/consentement;	traçabilité;	
collégialité	
-La	décision	reste	médicale;	la	famille	est	consultée	
-Sépare	le	cas	des	malades	en	fin	de	vie	ou	non,	conscients	
ou	non		

La	loi	«	fin	de	vie	»	



Le	moyen	pour	le	chirurgien	de	se	faire	obéir	de	ses	malades,	c’est	
de	leur	exposer	les	dangers	qui	résultent	pour	eux	de	leur	
désobéissance.	Il	les	exagèrera	si	le	pa4ent	à	l’âme	brave	et	dure	;	
il	les	alénuera,	les	adoucira	ou	les	taira		si	le	malade	est	
pusillanime	ou	bénin,	de	crainte	qu’il	ne	se	désespère		
																																Henri	de	Mondeville	(1260-1320)	



Le	 médecin	 alend	 de	 son	 pa4ent	
qu’il	 lui	 obéisse	 tel	 un	 serf	 à	 son	
seigneur			
				Gui	de	Chauliac	(1298-1368)		



informaWon	
•  Informer	:	donner	forme	à	une	ma0ère	(Aristote)	
-In-forma0on	par	l’ar0san	de	la	ma0ère	cons0tuée	par	le		marbre	qui	va	

servir	à	sculpter	une	statue	(la	Pieta	de	Michel	Ange)	
-La	transmission	de	l’informa0on	au	malade	est	un	travail	de	mise	en	

forme	de	ses	a]entes	implicites	et	explicites	
-Le	médecin	a	tendance	à	oublier	que	ce	sont	les	malades	qui	appellent	

le	médecin	(Canguilhem	)	avant	d’être	le	lieu	de	communica0on	d’un	
diagnos0c	

-informer	est	aider	un	pa0ent	à	être	en	forme	,	il	faut	savoir	y	melre	les	
formes	

-simplicité,	loyauté,	appropria0on,	reformula0on,	progressivité	
P	Le	Coz	Pe0t	traité	de	la	décision	médicale	



Commentaires	
	

•  Loyauté	:	exclut	le	mensonge	…même	par	omission	
•  Clarté	:	rendre	accessible	le	discours	
•  Le	devoir	de	respect	du	caractère	approprié		introduit	un	

élément	de	subjec0vité,	d’adapta0on	(à	la	compréhension).	
subjec0vité,	d’adapta0on	(à	la	compréhension).		

•  S’ajoute	le	devoir	de	vérificaWon	de	la	compréhension.	Une	
fois	l’informa0on	dispensée	le	professionnel	doit	vérifier	(ou	
faire	vérifier)	que	le	contenu	est	compris…	«	Vingt	fois	sur	le	
mé4er…	»	!		

•  Le	temps	nécessaire	:	ne	pas	tout	dire	d’emblée,	peut	être,		
mais	ne	pas	men0r	

	
	



consentement	

•  Être	d’accord	avec	
•  Du	la0n	consen4re	:	sen0r	avec	
•  Le	consensus	(Cicéron)	:	accord	avec	soi,	les	
autres	et	la	nature	

•  Implique	une	sympathie	entre	deux	êtres	et	
non	entre	un	être	et	un	projet	

•  Implica0on	éthique	



LimitaWons	et	arrêt	traitements	acWfs	

 
Code	de	déontologie	(décret	du	6	sept.	1995)	

	
Art.	37	:	“	En	toutes	circonstances,	le	médecin	doit	s’efforcer	de	
soulager	les	souffrances	de	son	malade,	l’assister	moralement	
et	éviter	toute	obs1na1on	déraisonnable	dans	les	
inves1ga1ons	ou	les	thérapeu1ques	”	
	
Art.	38	:	“	...	il	n’a	pas	le	droit	de	provoquer	délibérément	la	
mort	”	



		

«	Dans	les	cas	prévus	aux	ar1cles	L.	1111-4	et	L.	1111-13,	lorsque	le	pa1ent	est	hors	
d'état	d'exprimer	sa	volonté,	le	médecin	ne	peut	décider	de	limiter	ou	d'arrêter	les	
traitements	dispensés	sans	avoir	préalablement	mis	en	œuvre	une	procédure	collégiale	
dans	les	condi1ons	suivantes	:	
-	La	décision	est	prise	par	le	médecin	en	charge	du	pa1ent,	après	concerta1on	avec	
l'équipe	de	soins	si	elle	existe	et	sur	l'avis	mo1vé	d'au	moins	un	médecin,	appelé	en	
qualité	de	consultant.	Il	ne	doit	exister	aucun	lien	de	nature	hiérarchique	entre	le	
médecin	en	charge	du	pa1ent	et	le	consultant.	L'avis	mo1vé	d'un	deuxième	consultant	
est	demandé	par	ces	médecins	si	l'un	d'eux	l'es1me	u1le.	
-	La	décision	prend	en	compte	les	souhaits	que	le	pa1ent	aurait	antérieurement	
exprimés,	en	par1culier	dans	des	direc1ves	an1cipées,	s'il	en	a	rédigé,	l'avis	de	la	
personne	de	confiance	qu'il	aurait	désignée	ainsi	que	celui	de	la	famille	ou,	à	défaut,	
celui	d'un	de	ses	proches.	
-	Lorsque	la	décision	concerne	un	mineur	ou	un	majeur	protégé,	le	médecin	recueille	en	
outre,	selon	les	cas,	l'avis	des	1tulaires	de	l'autorité	parentale	ou	du	tuteur,	hormis	les	
situa1ons	où	l'urgence	rend	impossible	ce\e	consulta1on.	

				ArWcle	37	du	code	de	déontologie	médicale	



Pr	JM	Boles	

Difficultés	et	tensions	éthiques	

IncerWtude	
-	des	critères	pronos0ques	
scien0fiques	

-de	l'évolu0on	par0culière	de	
ce	pa0ent-ci		

Le	paWent	est-il		
	-en	fin	de	vie	ou	non	?	

			-quelles	perspec0ves	de	vie	
ultérieure	?	

Humaines		
-âge	du	pa0ent		
-méconnaissance	des	
souhaits	du	pa0ent	

-réac0ons	et	souhaits	de	la	
famille		

-	subjec0vité	et	projec0ons	
des	soignants	



Tensions	éthiques	liées		
au	médecin	et	aux	soignants	

et	expressions	de	la	vulnérabilité	

•  Leurs	propres	subjec0vité	et	projec0ons	dans	
l’interpréta0on	de	la	situa0on	

	

•  Mécanismes	de	défense	:	I	quand	perte	de	
souplesse	:	risques	=	insensibilité,	cynisme,	
détachement	

	

•  Pauvreté	de	la	rela0on	du	médecin	avec	le	pa0ent	et	
les	familles	

	

•  Epuisement	professionnel	
90	



Et	maintenant?	



Je	proposerai	que	toute	personne	majeure	en	phase	
avancée	ou	terminale	d’une	maladie	incurable,	
provoquant	une	souffrance	physique	ou	psychique	
insupportable,	et	qui	ne	peut	être	apaisée,	puisse	
demander,	dans	des	condi4ons	précises	et	strictes,	à	
bénéficier	d’une	assistance	médicalisée	pour	terminer	
sa	vie	dans	la	dignité.	
	
																														Proposi4on	21	du	candidat	Hollande	
	
							



Les	suites	
•  17	juillet	2012	Mission	Sicard	rapport	remis	le	18	décembre	

2012	
•  14	décembre	2013	Conférence	de	citoyens	sur	la	fin	de	vie:	

avis	citoyen		
•  	21	octobre	2014	Rapport	CCNE	sur	le	débat	public	

concernant	la	fin	de	vie		
•  20	juin	2014	Mission	Claeys-LéoneI	rapport	rendu	le	12	

décembre	avec	proposi0on	le	Loi	donnant	la	possibilité	d’un	
droit	à	un	traitement	à	visée	séda4ve	et	antalgique	
provoquant	une	altéra4on	profonde	et	con4nue	de	la	
vigilance	jusqu’au	décès	(art.3,	§5)	

•  Loi	N°	2016-87	du	2	février	2016	donnant	de	nouveaux	droits	
en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie.	

	
																															



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle		1		
						I	(CSP	1110-5)	
•  Toute	personne	a(…)le	droit	de	recevoir	,	sur	l’ensemble	du	territoire,	les	

traitements	et	les	soins	les	plus	appropriés	(…)	et	le	meilleur	apaisement	de	
la	souffrance(…)	

•  Toute	personne	a	la	droit	d’avoir	une	fin	de	vie	digne	et	accompagnée	du	
meilleur	apaisement	possible	de	la	souffrance.	Les	professionnels	de	
santé	melent	en	œuvre	tous	les	moyens	à	leur	disposi4on	pour	que	ce	soit	
respecté	

						II	La	forma4on	ini4ale	et	con4nue	des	médecins,	des	pharmaciens,	des	
infirmiers,	des	aides-soignants,	des	aides	à	domicile	et	des	psychologues	
cliniciens	comporte	un	enseignement	sur	les	soins	pallia4fs.	



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle	2	(CSP	Art.	L	.1110-5-1)	
•  Les	actes	men4onnés	à	l’ar4cle	L.	1110-5	(de	préven1on,	d’inves1ga1on	

ou	de	traitements	et	de	soins)	ne	doivent	pas	être	mis	en	œuvre	ou	
poursuivis	lorsqu’ils	résultent	d’une	obs1na1on	déraisonnable.	Lorsqu’ils	
apparaissent	inu1les,	dispropor1onnés	ou	lorsqu’ils	n’ont	d’autre	effet	
que	le	seul	main1en	ar1ficiel	de	la	vie,	ils	peuvent	être	suspendus	ou	ne	
pas	être	entrepris	conformément	à	la	volonté	du	pa1ent	et,	si	ce	dernier	
est	hors	d’état	d’exprimer	sa	volonté,	à	l’issue	d’une	procédure	collégiale	
définie	par	voie	réglementaire.	

•  La	nutri1on	et	l’hydrata1on	cons1tue	des	traitements	qui	peuvent	être	
arrêtés	(…).	

•  Lorsque	les	actes	men4onnés	aux	deux	premiers	alinéas	du	présent	ar4cle	
sont	suspendus	ou	ne	sont	pas	entrepris,	le	médecin	sauvegarde	la	dignité	
du	mourant	et	assure	la	qualité	de	sa	vie	en	dispensant	les	soins	pallia1fs	
men4onnés	à	l’ar4cle	L.	1110-10	



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle	3	(CSP	L.	1110-5-2)	
A	 la	 demande	 du	 pa1ent	 d’éviter	 toute	 souffrance	 et	 de	 ne	 pas	 subir	
d’obs4na4on	déraisonnable,	une	séda1on	profonde	et	con1nue	provoquant	
une	 altéra1on	 de	 la	 conscience	maintenue	 jusqu’au	 décès,	 associée	 à	 une	
analgésie	 et	 à	 l’arrêt	 de	 l’ensemble	 des	 traitements	 de	main4en	 en	 vie,	 est	
mise	en	œuvre	dans	les	cas	suivants	:	
1-lorsque	 le	 pa4ent	 aleint	 d’une	 affec4on	 grave	 et	 incurable	 et	 dont	 le	
pronos1c	vital	est	engagé	à	court	terme	présente	une	souffrance	réfractaire	
au	traitement;	
2-lorsque	 la	 décision	 du	 pa4ent	 aleint	 d’une	 affec1on	 grave	 et	 incurable	
d’arrêter	 un	 traitement	 engage	 son	 pronos1c	 vital	 	 à	 court	 terme	 et	 est	
suscep1ble	d’entrainer	une	souffrance	insupportable.	



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle	3	(CSP	L.	1110-5-2)	[suite]	
Lorsque	le	pa4ent	ne	peut	pas	exprimer	sa	volonté	et,	au	4tre	du	refus	de	
l’obs1na1on	déraisonnable	men4onnée	à	l’ar4cle	L.	1110-5-1,	dans	le	cas	où	
le	médecin	arrête	un	traitement	de	main1en	en	vie,	celui-ci	applique	une	
séda1on	profonde	et	con1nue	provoquant	une	altéra4on	de	la	conscience	
maintenue	jusqu’au	décès,	associée	à	une	analgésie.	
La	séda4on	profonde	et	con4nue	associée	à	une	analgésie	prévue	au	présent	
ar4cle	est	mise	en	œuvre	selon	la	procédure	collégiale	définie	par	voie	
réglementaire	qui	permet	à	l’équipe	soignante	de	vérifier	les	condi4ons	
d’applica4on	prévues	aux	alinéas	précédents	sont	remplies.	
A	la	demande	du	pa4ent	la	séda1on	profonde	et	con1nue	peut	être	mise	en	
œuvre	à	son	domicile	(…)	
L’ensemble	de	la	procédure	est	inscrite	au	dossier	médical	du	pa4ent	



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle	4	(CSP	L	.1110-5-3)	
(…).	Le	médecin	met	en	place	l’ensemble	des	traitements	analgésiques	et	
séda4fs	pour	répondre	à	la	souffrance	réfractaire	du	malade	en	phase	
terminale	ou	avancée	ou	terminale,	même	s’ils	peuvent	avoir	comme	effet	
secondaire	d’abréger	la	vie.		
Il	doit	en	informer	le	malade	(…),	la	personne	de	confiance,	la	famille	ou	à	
défaut	l’un	des	proches	du	malade.	La	procédure	est	inscrite	dans	le	dossier	
médical.	
Toute	personne	est	informée	par	les	professionnels	de	santé	de	la	possibilité	
d’être	pris	en	charge	à	domicile,	dès	que	son	état	le	permet.	



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle	5	(CSP	L.	1111-4)	
(Toute	personne	prend	avec	le	professionnel	de	santé	et	compte	tenu	des	informa1ons	et	des	
préconisa1ons	qu’il	lui	fournit,	les	décisions	concernant	sa	santé).	
•  Toute	personne	a	le	droit	de	refuser	ou	de	ne	pas	recevoir	un	traitement.	Le	suivi	du	pa4ent	

reste	cependant	assuré	par	le	médecin,	notamment	son	accompagnement	pallia1f.		
•  Le	médecin	a	l’obliga1on	de	respecter	la	volonté	de	la	personne	après	l’avoir	informée	des	

conséquences	de	ses	choix	et	de	leur	gravité.	Si	par	sa	volonté	de	refuser	ou	d’interrompre	
tout	traitement,	la	personne	met	sa	vie	en	danger,	elle	doit	réitérer	sa	décision	dans	un	
délai	raisonnable.	Elle	peut	faire	appel	à	un	autre	membre	du	corps	médical.		

						L’ensemble	de	la	procédure	est	inscrite	dans	le	dossier	médical	du	pa1ent.		
						Le	médecin	sauvegarde	la	dignité	du	mourant	et	assure	la	qualité	de	sa	fin	de		vie	
						en	dispensant	les	soins	pallia1fs	men4onnés	à	l’ar4cle	L.	1111-10	
•  Lorsque	la	personne	est	hors	d’état	d’exprimer	sa	volonté,	la	limita1on	ou	l’arrêt	de	

traitement	suscep1ble	d’entrainer	son	décès	ne	peut	être	réalisé	sans	avoir	respectée	la	
procédure	collégiale(…)	et	les	direc4ves	an4cipées	ou,	à	défait	la	personne	de	confiance	(…)	
ou,	à	défaut	la	famille	ou	les	proches	aient	été	consultés.	



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle	8	(CSP	L.	1111-11)	
Toute	personne	majeure	peut	rédiger	des	direc1ves	an1cipées	pour	le	cas	où	elle	
serait	un	jour	hors	d’état	d’exprimer	sa	volonté.	Ces	direc4ves	an4cipées	
expriment	la	volonté	de	la	personne	rela1ve	à	sa	fin	de	vie	en	ce	qui	concerne	les	
condi1ons	de	la	poursuite,	de	la	limita1on,	de	l’arrêt	ou	du	refus	de	traitement	
ou	d’actes	médicaux.	
A	tout	moment	(…)	elles	sont	révisables	et	révocables.	Elles	peuvent	être	
rédigées	conformément	à	un	modèle	dont	le	contenu	est	fixé	par	décret	en	Conseil	
d’Etat	pris	après	avis	de	la	HAS.		
Les	direc1ves	an1cipées	s’imposent	au	médecin	pour	toute	décision	
d’inves1ga1on,	d’interven1on	ou	de	traitement,	sauf	en	cas	d’urgence	vitale	
pendant	le	temps	nécessaire	à	une	évalua1on	complète	de	la	situa1on	(…)	et	
lorsque	(elles)	apparaissent	manifestement	inappropriées	ou	non	conformes	à	la	
situa1on	médicale.	
La	décision	de	refus	d’applica1on	des	direc1ves	an1cipées	(…)	est	prise	à	l’issue	
d’une	procédure	collégiale	(…)	et	est	inscrite	au	dossier	médical.	
Les	direc4ves	an4cipées	sont	conservées	sur	un	registre	na1onal.	



Loi	2016-87	du	2	février	2016	
créant	de	nouveaux	droits	en	faveur	des	malades	et	des	personnes	en	fin	de	vie	

ArWcle	9	(CSP	L.	1111-6)	
Toute	personne	majeure	peut	désigner	une	personne	de	confiance	qui	peut	
être	un	parent,	un	proche	ou	le	médecin	traitant	et	qui	sera	consultée	au	cas	
où	elle-même	serait	hors	d’état	d’exprimer	sa	volonté	et	de	recevoir	
l’informa1on	nécessaire	à	ce\e	fin.		
Elle	rend	compte	de	la	volonté	de	la	personne.	
Son	témoignage	prévaut	sur	tout	autre	témoignage.	
Cele	désigna4on	est	faite	par	écrit	et	cosignée	par	la	personne	désignée.	
Si	le	pa4ent	le	souhaite,	la	personne	de	confiance	l’accompagne	dans	ses	
démarches	et	assiste	aux	entre4ens	médicaux.	
Lors	de	toute	hospitalisa4on	(…),	il	est	proposé	au	pa1ent	de	désigner	une	
personne	de	confiance	(…).	Cele	désigna4on	est	valable	pour	la	durée	de	
l’hospitalisa1on,	à	moins	que	le	pa4ent	n’en	dispose	autrement.	
Dans	le	cadre	du	suivi	de	son	pa4ent,	le	médecin	traitant	s’assure	que	celui-ci	
est	informé	de	la	possibilité	de	désigner	une	personne	de	confiance	et(…)	
l’invite	à	procéder	à	une	telle	désigna1on.	
	



Points	posi0fs	
•  L’enseignement	des	soins	pallia0fs	est	obligatoire	
La	forma4on	ini4ale	et	con4nue	des	médecins,	des	pharmaciens,	
des	infirmiers,	des	aides-soignants,	des	aides	à	domicile	et	des	
psychologues	cliniciens	comporte	un	enseignement	sur	les	soins	
pallia4fs.	
•  Informa0on,	respect	de	la	volonté	du	pa0ent,	traçabilité	des	

débats	dans	dossier	pa0ent.	
•  	Direc0ves	an0cipées	certes	opposables	mais	possibilité	de	ne	

pas	en	tenir	compte	du	fait	de	la	situa0on	du	pa0ent	et	guide	
de	rédac0on	prévu.	

•  Personne	de	confiance	mieux	définie	
•  Traçabilité	des	décisions	



Vigilance	sur	les	mots	
	

•  Séda0on	,	quelle	est	l’inten0on?		
séda1on	profonde	et	con1nue	provoquant	une	altéra1on	de	
la	conscience	maintenue	jusqu’au	décès,	associée	à	une	
analgésie	et	à	l’arrêt	de	l’ensemble	des	traitements	de	
main4en	en	vie.	
Différence	avec	«	cocktail	ly0que	»?	Est-ce	que	cela	prend	en	
compte	toutes	les	situa0ons?	Quelle	est	l’intenWon	qui	
préside?		
•  Dispari0on	(ou	a]énua0on)	du	double	effet	
•  Souffrance?	
•  Court	terme?	
•  Nutri0on	et	hydrata0ons	ar0ficielles	cons0tuent	des	

traitements	(formule	lapidaire…).	Nuancer	les	aItudes	







Vigilance	sur	les	mots	
	

•  Séda0on	,	quelle	est	l’inten0on?		
séda1on	profonde	et	con1nue	provoquant	une	altéra1on	de	
la	conscience	maintenue	jusqu’au	décès,	associée	à	une	
analgésie	et	à	l’arrêt	de	l’ensemble	des	traitements	de	
main4en	en	vie.	
Différence	avec	«	cocktail	ly0que	»?	Est-ce	que	cela	prend	en	
compte	toutes	les	situa0ons?	Quelle	est	l’intenWon	qui	
préside?		
•  Dispari0on	du	double	effet	
•  Souffrance?	
•  Court	terme?	
•  Nutri0on	et	hydrata0ons	ar0ficielles	cons0tuent	des	

traitements	(formule	lapidaire…).	Nuancer	les	aItudes	
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3.2.2 PREMIÈRE SITUATION : évaluation collégiale chez un patient conscient 
qui demande une SPCMD en raison d’une souffrance réfractaire  

L’évaluation collégiale de la demande est urgente afin de pouvoir soulager le patient.  

► La souffrance est-elle réfractaire ? 

Définition 

Une souffrance est dite réfractaire si tous les moyens thérapeutiques et d'accompagnement 
disponibles et adaptés ont été proposés et/ou mis en œuvre : 

 sans obtenir le soulagement escompté par le patient ; 
 ou qu’ils entraînent des effets indésirables inacceptables ; 
 ou que leurs effets thérapeutiques ne sont pas susceptibles d’agir dans un délai acceptable pour le 

patient. 

Le patient est le seul à pouvoir apprécier le caractère insupportable de sa souffrance, des 
effets indésirables ou du délai d’action du traitement.  

Diagnostic 
Le diagnostic d'une souffrance réfractaire repose sur une démarche partagée entre le médecin, l’équipe de 
soins et le patient, ou d'une démarche triangulaire avec les parents dans le cas d'une personne mineure 
(avec son accord) car il est nécessaire : 

 d’analyser la souffrance : le plus souvent globale, les aspects physiques (douleur, dyspnée, etc.), 
psychiques (angoisse, dépression, etc.), sociaux (relation avec l’entourage, l’équipe soignante, vécu 
d'abandon, etc.), existentiels (perte de repères, de dignité, d’estime de soi, etc.) sont souvent intriqués ; 
la souffrance psychique et la souffrance existentielle peuvent contribuer à rendre une souffrance 
physique intolérable ; 

 d'évaluer son caractère réfractaire : tous les moyens ont-ils été mis en œuvre ou proposés pour la 
soulager, ayant pu inclure écoute, soutien (social, spirituel, etc.), prise en charge psychologique, 
traitements médicamenteux, etc. ; 

 de prendre en compte le fait que la demande de SPCMD peut reposer sur un désir d’accélerer la mort 
qui doit être entendu comme faisant intégralement partie de la souffrance. Ce désir est évolutif, 
dynamique et potentiellement réversible avec le traitement de la souffrance physique ou psychique ; 

 de respecter le droit du patient de refuser les alternatives thérapeutiques qui lui sont proposées. 

Évaluation : l’argumentaire est décrit dans la fiche repère de la SFAP8  
Elle est multidimensionnelle et pluriprofessionnelle : 

 multidimensionnelle : évaluation de la souffrance globale (cf. ci-dessus), état émotionnel, cognitif, 
dynamique psychosociale, appréciation subjective par le patient de sa situation ; 

 pluriprofessionnelle :  
z membres de l’équipe soignante prenant en charge le patient, de l’équipe médico-sociale du domicile, 
z équipe compétente en soins palliatifs (EMSP, ERRSPP, équipe d'HAD expérimentée, réseau, référent 

LISP), 
z psychiatre ou psychologue clinicien (formé aux spécificités de la fin de vie) : indispensable en cas de 

souffrance psychique, son évaluation est fortement recommandée dans tous les cas car la souffrance 
psychique est le plus souvent intriquée avec les autres souffrances (physique, sociale et existentielle), 

 
8 http://www.sfap.org/system/files/refractaire_v5_24052017_0.pdf   
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z avis de spécialistes selon besoin : spécialiste de la douleur [médecin, infirmier(ère)], anesthésiste, 
oncologue, pharmacien clinicien, etc. pour s’assurer que toutes les options thérapeutiques ont été 
envisagées. 
 

Les évaluations auront été répétées après des approches thérapeutiques adaptées, si les délais le 
permettent : la persistance de la souffrance sera identifiée. 
MAIS la mise en œuvre des moyens adaptés pour soulager le patient ne doit pas être retardée.  
 
Le contenu de l’évaluation est décrit dans le tableau 3 du focus 3. 

En cas de souffrance psychique et/ou existentielle isolée et persistante, une sédation transitoire, réversible, 
peut être proposée. 

► Le pronostic est-il engagé à court terme ? 

Si le décès est proche, attendu dans les quelques heures ou quelques jours, une SPCMD peut être 
envisagée.  

L’argumentaire est décrit dans la fiche repère de la SFAP9 et dans la note bibliographique10. Ce délai de 
quelques heures à quelques jours est celui retenu par l’European Association of Palliative Care. 
En situation d’urgence ou si le délai est très court (quelques heures), il est possible de débuter par une 
sédation proportionnée dont la profondeur sera adaptée au soulagement du patient (chap.1).  
Pour mettre en œuvre une SPCMD, l’évaluation pronostique doit être pluriprofessionnelle car estimer 
l’espérance de vie est difficile, en particulier pour les personnes âgées polypathologiques. Certains signes 
et symptômes peuvent aider à évaluer le pronostic, en plus du jugement clinique du médecin. 
Elle est, entre autres, basée sur : 

 l’étendue de la maladie et sa vitesse de progression ; 
 la rapidité du déclin fonctionnel ; 
 la présence de défaillance d’une fonction vitale. 

La surveillance de la personne permet d'identifier des changements dans les signes et symptômes qui 
peuvent suggérer qu’elle entre dans ses derniers jours de vie : 

 anorexie-cachexie, dysphagie, œdème, dyspnée ; 
 oligoanurie voire anurie ; 
 asthénie intense avec somnolence ; 
 altération des signes vitaux (baisse de tension artérielle, pouls faible, respiration irrégulière, désaturation, 

extrémités froides ou marbrées). 

La chute du score de l’échelle de performance pour patients en soins palliatifs passant du niveau 40 % ou 
30 % à 20 % en 3 jours évoque un décès à moins de 2 semaines (annexe 3). 

Si le décès est attendu dans un délai supérieur à quelques jours et que les symptômes sont réfractaires, 
une sédation réversible de profondeur proportionnée au besoin de soulagement est discutée avec le 
patient. 

 
9 http://www.sfap.org/system/files/courtterme_v2_16052017_0.pdf 
10 https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2018-03/app_164_rapport_biblio_pds_sedation_vf.pdf 
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Tableau 1. Différences entre la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès et 
l’euthanasie 

 Sédation profonde et continue maintenue 
jusqu’au décès Euthanasie 

Intention Soulager une souffrance réfractaire  Répondre à la demande de mort du patient  

Moyen  Altérer la conscience profondément Provoquer la mort 

Procédure 
Utilisation d’un médicament sédatif avec des 
doses adaptées pour obtenir une sédation 
profonde 

Utilisation d’un médicament à dose létale 

Résultat Sédation profonde poursuivie jusqu’au décès dû 
à l’évolution naturelle de la maladie  Mort immédiate du patient  

Temporalité  La mort survient dans un délai qui ne peut pas 
être prévu 

La mort est provoquée rapidement par un 
produit létal 

Législation  Autorisée par la loi Illégale (homicide, empoisonnement…) 

En conséquence, la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décès n’est pas une réponse à une 
demande d'euthanasie : c’est une réponse à la souffrance réfractaire du patient qui doit être informé de 
cette possibilité thérapeutique. 

2. Quand une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au 
décès peut-elle être indiquée ?  

La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie 
(annexe 1) encadre les circonstances dans lesquelles une sédation profonde et continue maintenue 
jusqu'au décès (SPCMD) est mise en œuvre. 

 Un patient peut demander une SPCMD dans les deux situations suivantes : 

x s’il présente une souffrance réfractaire aux traitements alors qu’il est atteint d'une affection grave et 
incurable et que le pronostic vital est engagé à court terme ;  

x si, atteint d'une affection grave et incurable, il décide d'arrêter un traitement et que cette décision 
engage son pronostic vital à court terme et est susceptible d'entraîner une souffrance insupportable. 

 Chez un patient qui ne peut pas exprimer sa volonté : si le médecin arrête un traitement de maintien 
en vie au titre du refus de l'obstination déraisonnable, il met en œuvre une SPCMD sauf si le patient s’y 
est opposé dans ses directives anticipées. 

Une personne mineure, dès lors qu’elle est douée d’une capacité de discernement jugée suffisante, peut 
demander la mise en œuvre d’une SPCMD. Le consentement des titulaires de l’autorité parentale est 
nécessaire (cf. § 3.2.4). 

Une personne majeure protégée5 prend elle-même les décisions touchant à sa personne. Si elle ne peut 
pas prendre seule une décision éclairée, le tuteur l’assiste ou la représente selon l’évolution de son état de 
santé. Le tuteur ne peut pas demander une SPCMD sans l’autorisation du juge ou du conseil de famille, 
mais son consentement est requis6 pour la mettre en œuvre. 

 
5 Article 459 du Code civil : 
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006070721&idArticle=LEGIARTI000006427734&dateT
exte=&categorieLien=cid  
6 Article R. 4127-42 du Code de la santé publique : 
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006912905  
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4.2.3 Traitements associés 
Chaque médicament administré avant la sédation est évalué : seuls les traitements participant au 
maintien du confort du patient sont poursuivis. 

► Antalgiques  

Les traitements antalgiques sont systématiques :  
 les traitements antérieurs à la sédation sont poursuivis en les adaptant à la voie parentérale le cas 

échéant ; la survenue d’effets indésirables est surveillée pour adapter les posologies ; 
 les analgésiques opioïdes par voie intraveineuse ou sous-cutanée (pousse-seringue électrique, pompe à 

débit continu avec possibilité de bolus, injections itératives) sont prescrits en cas de douleur spontanée 
ou induite par les soins ; l’apparition de signes de surdosage (dépression respiratoire, myoclonies) 
nécessite un ajustement des posologies. 

► Hydratation et nutrition artificielles 

L’hydratation et la nutrition artificielles sont des traitements qui devraient être arrêtés.  

Cela peut soulever une problématique psychologique ou culturelle pour les proches ou les soignants.  

Ils auront été informés que : 
 les besoins d'hydratation et de nutrition sont diminués en fin de vie ; 
 les soins de bouche sont systématiques et diminuent la sensation de soif ; 
 la poursuite de l’hydratation peut avoir des conséquences sources d’inconfort (œdème et épanchements, 

augmentation des sécrétions salivaires, bronchiques et digestives). 

Si, malgré ces explications, la volonté du patient ou des proches est de poursuivre l’hydratation, elle sera 
maintenue à faible volume (250 ml/24 h chez l’adulte), sauf en cas d'effet indésirable grave (encombrement, 
etc.). 

4.2.4 Mesures d’accompagnement 
Les soins pour maintenir le confort du patient sont poursuivis ou instaurés en respectant son intégrité 
physique et morale :  

 soins de bouche ; 
 toilette, soins d'hygiène et de confort, après injection d’opioïdes si nécessaire ; 
 surveillance et rotation des sites d’injection par voie sous cutanée ou intraveineuse ;  
 prévention et surveillance de l’apparition d’escarres, pansements des plaies ; 
 vérification de l’absence de rétention urinaire, prévoir la possibilité de la mise en place d’une sonde 

urinaire ; 
 surveillance des perfusions si elles sont maintenues ; 
 surveillance de l’apparition de râles ; 
 surveillance de signes manifestant de l’inconfort, etc.  

Le médecin, l’équipe soignante et les proches peuvent continuer de parler au patient, même sous sédation, 
et lui expliquer les soins qu’il reçoit. 

La présence des bénévoles d'accompagnement peut être proposée.  
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Réflexions	
	

Euthanasie		(inten0on	de	donner	la	mort)	et	ses	arrangements	
séman0ques	(séda4on	terminale,	profonde	;	suicide	médicalement	
assisté…)	est	une	mauvaise	réponse	à	de	vraies	ques0ons	:	
										-Regard	sur	la	différence	?	
										-Comment	développer	une	culture	du	soin	pallia0f	?	
										-L’interdit,		tu	ne	tueras	pas,		est	libérateur	
										-Perversion	de	la	compassion	:	la	confiture	de	moraline…		
											(Nietzsche)	
										-Réfléchir	sur	no0ons	de	dignité,	autonomie,	liberté,	conscience…	
										-Intoxica0on	par	le	langage	:	le	pouvoir	des	mots:	la	nov-langue				
											Georges	Orwell	1984	
															



Demain?	
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-L’euthanasie	(donner	inten0onnellement	la	
mort)ne	complète	pas	l’accompagnement	;	
elle	le	supprime	
	
-L’euthanasie	ne	succède	pas	aux	soins	
pallia0fs	;	elle	les	interrompt	
	
-L’euthanasie	ne	soulage	pas	le	pa0ent	;	elle	
l’élimine	
																																Jacques	Ricot	



Soigner.	 Donner	 des	 soins,	 c’est	 aussi	 une	 poliWque.	 Cela	
peut-être	 fait	 avec	 une	 rigueur	 dont	 la	 douceur	 est	
l’enveloppe	 essenWelle.	 Une	 a`enWon	 exquise	 à	 la	 vie	 que	
l’on	 veille	 et	 surveille.	 Une	 précision	 constante.	 Une	 sorte	
d’élégance	dans	les	actes,	une	présence	et	une	légèreté,	une	
prévision	et	une	sorte	de	percepWon	très	éveillée	qui	observe	
les	moindres	 signes.	 C’est	 une	 sorte	 d’œuvre,	 de	 poème	 (et	
qui	 n’a	 jamais	 été	 écrit),	 que	 la	 sollicitude	 intelligente	
compose		
	
																																		Paul	Valéry	Mélange	


