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Résumeé

qui peuvent étre éclairant dans ces situations.

La commission consultative d’éthique du CHU de Lille a été saisie au sujet d’une opposition de la famille a la
décision d’arrét des traitements prise a l'issue d’une réunion collégiale dans une réanimation. Le texte rédigé
en réponse a cette saisine propose une analyse juridique et éthique de la situation. Il propose un éclairage
théorique sur la distinction entre ce qui est rationnel et ce qui est raisonnable et sur la notion de mort naturelle

Mots-clés : arrét des traitements, refus de traitement, relations avec la famille, personne de confiance, conflits, mort
naturelle, obstination déraisonnable, soins palliatifs, éthique
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Abstract

The Lille University Hospital's Ethics Committee was asked about a case of family opposition to the decision to withdraw life
supporting treatments taken by caregivers in an intensive care unit. The text drafted in response to this referral consists off a
legal and ethical analysis of this situation. It also provides theoretical insight into the distinction between rational and reasonable
and about natural death that may be useful in similar situations.

Keywords: treatments withholding, third-party consent, intensive care unit, treatment refusal, professional-family relations,
Family conflicts, medical futility, terminal care, death, nature, ethics

Contexte juridique
Obstination déraisonnable

Autrefois dénommée acharnement thérapeutique, elle a
été définie par le conseil consultatif national d’éthique en
2000 comme « une obstination déraisonnable, refusant
par un raisonnement buté de reconnaitre qu'un homme
est voué a la mort et qu’il n’est pas curable » [1]. Son
interdiction a été introduite dans le code de la santé
publique par la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des
malades et a la fin de vie dite loi Leonetti de 2005 [2]. La
loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 a précisé cette notion
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dans larticle L1110-5-1 du code de la santé publique :
« Les actes mentionnés a l'article L. 1 110-5 [actes de
prévention, d’investigation ou de traitements et de soins]
ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu’ils
résultent d’'une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils ap-
paraissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu’ils n'ont
d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils
peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris, confor-
mément a la volonté du patient et, si ce dernier est hors
d’état d’exprimer sa volonté, a I'issue d’'une procédure
collégiale définie par voie réglementaire. » [3].

La loi dite Leonetti a donc fait de I'obstination dérai-
sonnable le pivot des discussions de limitation et d’arrét
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des traitements (LAT) chez des malades empéchés
d’exprimer leur volonté, notamment en réanimation. Alors
gu’elle faisait déja l'objet d’'un rejet consensuel par les
instances éthiques, déontologiques, professionnelles
qui l'assimilaient a une mauvaise pratique, I'obstination
déraisonnable est devenue une faute condamnable par
les juges.

La loi n'en donne pas de définition, mais les sociétés
savantes de réanimation ont publié des recommandations
professionnelles. Les derniéres en date ont explicité les
trois termes de la loi :

1. I'inutilité des traitements, c’est-a-dire l'utilisation de
traitements visant a obtenir une guérison que I'on
sait inaccessible ;

2. la disproportion des traitements, c’est-a-dire la situa-
tion dans laquelle la lourdeur et les risques des traite-
ments imposés sont bien supérieurs aux bénéfices
espéreés (en termes de guérison, rémission, confort
ou devenir) ou bien I'utilisation de traitements visant
a obtenir une amélioration que I'on sait insuffisante
ou transitoire et/ou n'améliorant pas la qualité de vie ;

3. et le maintien artificiel de la vie, c'est-a-dire les si-
tuations d’états de conscience minimale [4].

Procédure

Avant que le médecin ne décide, la loi Leonetti impose
une procédure visant a rechercher I'expression d’'une
volonté antérieure du patient, d’'une part, et a valider col-
Iégialement les conditions requises pour envisager une
LAT, d’autre part [5, 6]. Le médecin est tenu d’initier cette
procédure a la demande de la personne de confiance
(PC), ou, a défaut, de la famille ou de I'un des proches.
Il peut également le faire de sa propre initiative. Dans
ce cas, la PC ou, a défaut, la famille ou I'un des proches
doivent étre informés de son déclenchement.

S'enquérir de la volonté antérieure du patient

Larticle Article R4127-37-1 du Code de la santé publique
érige les directives anticipées (DA) comme le moyen
principal de connaitre la volonté du patient. Le méde-
cin est tenu de s’en enquérir auprés de I'entourage,
mais n’a pas a les rechercher lui-méme concrétement.
Elles sont valables indéfiniment et sont opposables
au médecin. Le médecin peut les considérer comme
« manifestement inappropriées ou non conformes
a la situation médicale » a l'issue d’'une procédure
collégiale. Aucun dispositif juridique n’est prévu pour
garantir que les directives anticipées produites sont
bien de la main du patient.

En 'absence de DA, le ttmoignage de la PC, si elle
existe, prime sur toute autre personne de I'entourage.
A défaut de PC, le témoignage de la volonté du patient
est recueilli auprés de la famille ou de I'un des proches.

Méd. Intensive Réa. 33(HS1).33-40

Collégialité

La collégialité minimale est fixée a I'article R41-2737-2
du Code de la santé publique rédigé ainsi : « Cette
procédure collégiale prend la forme d’une concertation
avec les membres présents de I'équipe de soins, si elle
existe, et de l'avis motivé d’au moins un médecin, ap-
pelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun
lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge
du patient et le consultant. L'avis motivé d’un deuxiéme
consultant est recueilli par ces médecins si I'un d’eux
l'estime utile. ». Dans les faits, les services de réanimation
vont généralement au-dela de cette collégialité 1égale,
associant a la délibération le plus possible d’intervenants
impliqués dans la prise en charge du patient et, bien
souvent, des praticiens de soins palliatifs et des experts

de la maladie du patient [7—10].

La délibération collégiale a pour but de déterminer
si la situation du patient répond bien au cadre légal
de la procédure qui est conditionné par le diagnostic
d’'un « état avancé ou terminal d’une affection grave et
incurable », et dans quelle mesure sa prise en charge
reléve de I'obstination déraisonnable. Elle doit se com-
prendre comme la condition nécessaire pour permettre
a celui qui a la charge du patient de décider au mieux.
La responsabilité de la décision revient juridiguement
au médecin en charge du patient. On peut distinguer
plusieurs possibilités :

1. il se dégage un accord pour un projet de soins : soit
une prise en charge maximale, soit une LAT ;

2. ilmanque des éléments médico-scientifiques ou con-
textuels essentiels a la décision : la réanimation doit
étre poursuivie pour permettre de réunir les données
manquantes et programmer une nouvelle réunion ;

3. un désaccord fort persiste au sein de la collégialité :
le niveau d’engagement thérapeutique est maintenu.
La loi prévoit un éventuel recours a un deuxiéme
consultant. Une nouvelle réunion collégiale doit étre
programmée a une échéance raisonnablement proche
pour éviter la prolongation d’'une situation de blocage.

Role et droits de I'entourage

En droit, 'entourage du patient (PC, famille et proches)
est cité a toutes les étapes de la procédure. Il a le pouvoir
de déclencher la concertation, le droit de témoigner de
la volonté du patient et le droit d’étre informé a toutes
les étapes, mais n’a juridiguement aucun pouvoir déci-
sionnaire.

Au sein de I'entourage, la PC a une prééminence
absolue sur la famille et les proches puisqu’elle est
réputée étre la dépositaire des volontés du malade qui
I'a désignée. Ainsi, « la [PC] ou, & défaut, la famille ou
I'un des proches » peuvent déclencher la délibération
collégiale et doivent étre informés de son initiation par
le médecin en charge du patient. De la méme fagon,
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c’est le témoignage de la PC qui prévaut pour indiquer
les préférences éventuellement exprimées par le patient.
C’est également elle qui est le destinataire prioritaire
des conclusions de la délibération collégiale.

A défaut de PC, I'entourage du patient ne fait I'objet
d’aucune hiérarchisation de la part du Iégislateur qui traite
de maniére équivalente la famille et les proches et ne
leur donne un rdle juridique qu’en I'absence de PC. Tout
juste peut-on éventuellement évoquer une hypothétique
priorité de la famille par rapport aux autres proches au
moment de 'annonce de la décision puisque le titre Il
de l'article R. 4 127-37 du Code de la santé publique est
rédigé comme suit : « La personne de confiance, si elle
a été désignée, la famille ou, a défaut, I'un des proches
du patient sont informés de la nature et des motifs de la
décision de limitation ou d’arrét de traitement. ».

Désaccords et conflits au sujet de la décision :
quelles possibilités éthiques ?

La décision appartient au médecin en charge du patient,
dans le cadre d’une procédure qui implique de nombreux
intervenants, ce qui ouvre la possibilité de désaccords
ou de conflits entre eux.

Un désaccord peut survenir au sein de la collégialité
au sujet de ce qui est déraisonnable ou non. Il est inté-
ressant de noter que le Iégislateur indique, a ce sujet,
qu’il peut étre fait appel a un deuxiéme consultant ce
qui implique de se donner du temps. En réalité, dans
une équipe qui fonctionne bien, le consensus recherché
lors de la délibération collégiale n'est pas une unanimité
mais une logique qui apparait plus adaptée a la singu-
larité du cas examiné, a laquelle chacun peut se rallier
par confiance envers les autres membres de I'équipe.
C’est en cela que la collégialité de la loi Leonetti rejoint
sa définition antique en tant qu’assemblée de membres
d’égale dignité.

Un désaccord peut intervenir également entre 'équipe
soignante et 'entourage du patient. M&me si la loi dispose
que le médecin décide seul, éclairé par la délibération
collégiale, elle reconnait aussi des droits a I'entourage
puisqu’elle prévoit que celui-ci doit étre informé de la
décision avant sa mise en ceuvre. Il se peut donc que
la décision ne lui convienne pas. Quelles sont alors les
issues pour I'équipe soignante si I'entourage s’oppose a
la décision ? Nous examinerons successivement deux
attitudes opposées : imposer une décision d’autorité et
transiger a la recherche d’'un compromis.

Possibilités et principes généraux
Imposer la décision

Imposer la décision a I'entourage est théoriquement
possible puisque la loi dispose que c’est le médecin
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en charge du patient qui décide. Cette disposition est
protectrice du patient dans les cas ou il y aurait des
soupcgons d’un intérét illégitime de I'entourage soit a la
survie du patient, soit & sa disparition. Elle est également
protectrice du patient en ce qu’elle maintient intacte la
responsabilité du médecin en charge du patient qui ne
peut pas prétendre avoir agi sur I'ordre de la PC. La voie
de recours contre une telle décision annoncée comme
inéluctable et qui ne conviendrait pas a I'’entourage
sera immanquablement d’ordre judiciaire. En urgence,
elle débutera vraisemblablement par une procédure de
référé liberté qui permet d’obtenir des mesures provi-
soires et rapides de sauvegarde des droits et libertés
des administrés. Le juge des référés statue seul, lors
ou a l'issue d’une audience contradictoire qu’il peut fixer
en quelques heures. Mais, il ne régle pas le litige sur le
fond, ce qui explique qu’il prend le plus souvent la déci-
sion de suspendre la mise en ceuvre de la décision de
LAT, le temps pour le tribunal administratif de juger sur
le fond. Ce tribunal juge ensuite de la conformité de la
procédure décisionnelle. Le plus souvent il s'assure du
concours d’'un ou plusieurs experts pour valider « 'état
avancé ou terminal d’'une affection grave ou incurable ».

Quelles justifications morales pourraient conduire
a se résoudre a un tel degré de violence a I'encontre
de I'entourage ? Deux motivations non exclusives sont
possibles : la défense de I'expertise soignante et/ou la
défense des intéréts du patient contre son entourage.

Dans le premier cas c’est l'interdiction de I'obstination
déraisonnable en tant que mauvaise pratique interdite par
la déontologie qui sera I'argument principal. Peuvent y
étre ajoutés des arguments touchant a la justice distribu-
tive ; d’autres malades pourraient bénéficier des soins
inutilement dispensés pour la prise en charge du patient
en cause. Les débats risquent alors de se focaliser sur
le degré de certitude/incertitude pronostique qui sera
déterminé par les experts. Lincertitude résiduelle inhér-
ente a toute prédiction sera systématiquement invoquée
comme une injonction a poursuivre les traitements.

Dans le second cas, c’est |la souffrance du patient et
son « degré d’indignité » qui seront au centre des débats.
Si le patient en correctement sédaté et analgésié, autre-
ment dit si les soignants font correctement leur travail,
ces arguments risquent de tomber d’eux-mémes.

Dans les deux cas, il y aura immanquablement une
démarche d’objectivation de la situation visant a la rendre
quantifiable. C’est plus l'inutilité pratique des traitements
que leur inanité qui sera alors débattue, réalisant un
glissement du champ de la morale (ce qui est bon) vers
celui du rationnel (ce qui est logique).

Il nest absolument pas certain que le choix d’une
opposition frontale permette d’accélérer la résolution du
désaccord. Passée l'ordonnance de référé qui intervient
trés rapidement, le temps judiciaire n'est pas maitrisable
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et les diverses procédures d’appel peuvent allonger
considérablement I'attente d’un jugement définitif. Outre
le risque de médiatisation, ces situations d’attente d’un
jugement, si elles se prolongent, sont particulierement
difficiles a vivre pour tous et sont délicates a gérer sur
les plans technique, relationnel et judiciaire par les
soignants. Pendant ce temps est nécessaire que les
soighants continuent de communiquer avec la famille. Il
est également capital qu’ils consignent dans le dossier
médical, avec précision et neutralité, I'évolution de la
situation médicale et le contenu des échanges au jour
le jour avec tous les membres de I'entourage. Il n'est
pas impossible que la situation du patient s’aggrave
spontanément, ce qui pourrait conduire a des situations
inextricables ou les traitements seraient encore intensifiés
de crainte de voir les soignants accusés d’étre passés
outre une décision judiciaire.

Transiger et se donner du temps
Une autre voie est d’essayer de transiger avec la famille.
Cela implique de s’écarter du modéle strictement ex-
pertal que sous-tend la formulation 1égale (le médecin
évalue, consulte la collégialité, décide, puis annonce) et
d’adopter un modéle de co-construction, plus dynamique
et plus relationnel. Rappelons a cet endroit que c’est
I'obstination qui est proscrite, quand I'’écoulement du
temps dans le réel permet de la qualifier de déraisonnable.
La formule « obstination déraisonnable » contient donc
dés le départ une référence temporelle qui concerne
aussi bien les soignants que les soignés.
* Donner du temps a I’entourage
Dans les situations ordinaires, le soin médical com-
mence, en regle, par une plainte subjective que le
patient présente au médecin et que le médecin écoute.
Celui-ci convertit ensuite la plainte en symptéme,
puis en syndrome, puis il établit un diagnostic éven-
tuellement a l'aide d’examens complémentaires. Le
premier temps de la démarche médicale est donc
une objectivation : le médecin projette la plainte du
patient en 'objectivant dans un référentiel scientifique
et expérientiel préexistant qu’on appelle communé-
ment I'état de I'art. Dans un second temps, le médecin
cherche dans I'état de I'art une réponse objective.
Mais l'acte de prescription qui va en découler ne
se limite pas a une réponse directement transcrite
depuis un corpus figé. Larticle 8 du code de déon-
tologie médicale qui établit la liberté de prescription
stipule que « ses prescriptions [...] seront celles qu'il
estime les plus appropriées en la circonstance »
[11]. Il est donc de la responsabilité du prescripteur
de discerner non seulement le meilleur traitement
en termes d’efficacité objective, mais aussi celui qui
est bon pour ce patient-la en termes de tolérance,
d’acceptabilité dans ses conditions de vie, et de sens
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qu’il prend dans son milieu. Il y a donc un troisiéme
temps de retour vers la subjectivité du patient. C’est
d’ailleurs en cela que la prescription est un acte et
non un simple geste, puisqu’il actualise un corpus
de connaissance sans dimension temporelle, dans le
présent vécu du patient, et partant dans son entourage
et son milieu de vie.

Qu’en est-il de la procédure de LAT a l'aune de
ce modeéle ? Certes, le patient n’est plus capable de
présenter lui-méme sa plainte, mais celle-ci ne dispa-
rait pas pour autant, soit par continuité de la plainte
initiale, soit parce qu’elle est portée par I'entourage.
Comme dans le cas général, la prescription de LAT ne
se limite pas a la décision prise a l'issue de la réunion
collégiale ; sa mise en ceuvre et son acceptabilité font
aussi partie de I'acte médical. Indépendamment du
cadre légal, on peut donc reconnaitre a I'entourage
du malade, en tant qu'’il est son milieu de vie, une
fonction de résistance du réel. Il agit comme une
puissance potentiellement en opposition au pouvoir
médical qui n’est finalement que trés théorique. Pour
le dire autrement, il s’agit de soigner le malade dans
le réel de sa vraie vie, dans une relation intersubjec-
tive avec lui et son milieu, puis avec son entourage
quand sa capacité a consentir disparait.

Les recommandations au sujet des LAT émanant
du groupe des réanimateurs pédiatres francophones
(GFRUP) [10] qui sont confrontés de maniére conti-
nue a l'autorité parentale donnent des pistes dont
les médecins d’adultes peuvent s’inspirer dans leurs
rapports avec I'entourage de leurs patients. En effet,
ce texte recommande d’atténuer I'effet couperet de la
réunion collégiale en la présentant aux parents comme
la poursuite entre professionnels des discussions qui
ont déja commencé avec eux. Elles recommandent
également de ne statuer a la suite de la délibération
collégiale que sur les grandes lignes de la nouvelle
prise en charge et de présenter celle-ci comme une
proposition de I'équipe soignante, laquelle peut encore
étre discutée et amendée avec eux. Il s'agit 1a, par
avance, de maintenir une possibilité de dialogue en
cas d’opposition de leur part et d’éviter un recours
immeédiat a la voie judiciaire.

Poser qu’une prescription ne peut étre par essence
qu’une proposition implique de se donner du temps
avant sa mise en ceuvre. Mais quels sens peut-on
donner a ce temps qui ne soit pas uniquement un
sursis vide de sens ?

Donner du temps au patient (et ici a I'entourage,
par extrapolation) avant de mettre en ceuvre une
proposition de soins est un classique de la déonto-
logie. D’ailleurs, en ce qui concerne I'annonce de la
maladie I'article 35 du Code de déontologie médicale
prévoit bien une temporalité adaptée au patient
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puisqu’il indique que « Un pronostic fatal ne doit
étre révélé qu'avec circonspection ». Plus loin dans
le méme article il est également indiqué : « Tout au
long de la maladie, [le médecin] tient compte de la
personnalité du patient dans ses explications et veille
a leur compréhension ». Cette formulation implique
que l'information ne doit pas nécessairement étre
délivrée en une seule fois et qu’il peut étre admissible
de se donner du temps avant d’agir.

Dans le modéle de soin expertal classique, il s'agit
de laisser du temps au patient pour qu’il finisse par
adhérer a la prise en charge proposée a la lumiére
des explications nécessaires et qu’il y consente. En
d’autres termes on attend qu'il finisse par « vouloir
ce qu’il se doit a lui-méme ».

Mais d’autres modeéles plus actuels ont une approche
plus relationnelle du soin comme une co-construction
d’un projet avec le patient en tenant compte de ses
préférences. Ces modeéles nécessitent d’établir une
différence entre les désaccords qui sont des situations
dans lesquelles il existe des différences d’opinion
qui n'empéchent pas le dialogue et les conflits dans
lesquels il existe une rupture de communication.
C’est aux soignants, en tant que professionnels,
qu’il appartient de tout mettre en ceuvre pour éviter
la transformation des désaccords en conflits. Les
recommandations pédiatriques déja citées donnent
a ce sujet un certain nombre de pistes parmi les-
quelles les deux plus immédiatement applicables sont
« d’adopter une attitude compréhensive plutét que de
chercher a convaincre colte que colte I'entourage
du caractere évident, incontournable d’'une décision
médicale » et « d’éviter de réitérer quotidiennement
'annonce du mauvais pronostic ou des souffrances
[du patient], ce qui peut étre pergu comme du har-
célement » [4, 10].

Donner du temps a I'entourage ce n'est pas uni-
quement lui donner du temps pour se résoudre a
I’inéluctable, c’est aussi lui donner I'occasion de dis-
cussions en son sein. Il peut arriver que des ressorts
complexes se dissimulent derriére des oppositions
apparemment dogmatiques ou culturelles. Les discus-
sions qui ont lieu entre les membres de I'entourage
peuvent parfois étre fécondes. Il est possible de les
encourager de maniére neutre et d’aider les proches
a expliciter leurs réticences. Quand le désaccord est
apparemment d’ordre religieux, il est souvent possible
d’expliquer aux familles que la tradition a laquelle ils
appartiennent est, sur le sujet, le véhicule de valeurs
morales universelles partageables avec les soignants.
Quand cette tradition comprend la consultation d’'un
religieux avant les décisions importantes, il peut étre
utile qu’un bref résumé de la situation lui soit com-
muniqué directement par le médecin plutét que par

37

un intermédiaire familial. Ce dialogue, dans l'intérét
du patient, est aussi une occasion de rappeler a tous
les intervenants que la décision reléve de la seule
responsabilité du médecin en charge du patient.
e Donner du temps a I’équipe soignante

Loin d’étre seulement un temps perdu, ce temps peut
étre utile et bienfaisant pour les équipes soignantes
et partant pour les autres patients.

Certes, les temps de discussion pris avec les
proches peuvent sembler vains puisqu’ils retardent
une issue jugée inéluctable. Incontestablement, elles
consomment du temps qui pourrait étre consacré a
d’autres patients. Effectivement, elles risquent de
provoquer une lassitude des soignants, qui peuvent
avoir 'impression de s’affronter a des points de butée
factices ou de rencontrer sans cesse les mémes
réticences. Cependant, elles peuvent avoir trois
effets bénéfiques, pour chaque soignant et pour les
équipes de soin.

Le premier tient a I'inédit que ces discussions
peuvent toujours faire apparaitre, aussi répétitives
qu’elles puissent paraitre et quoi qu’on puisse en
anticiper. Dans la singularité des cas, avec toute leur
épaisseur temporelle, 'ambition du « cousu main »
peut toujours faire émerger du neuf.

Le second effet peut étre de lever les doutes de
'équipe. Se confronter a la résistance des familles
peut constituer une mise a I'épreuve utile des choix
de I'’équipe soignante, d’ou ces choix ressortent
affermis. Une décision partagée et assumée par
I’équipe n'implique pas un accord complet de tous :
celle-ci peut paraitre pour certains la plus préférable
bien qu’elle reste discutable sur certains points,
alors qu’elle sera indiscutablement la bonne pour
d’autres. Lentrainement a ces discussions est de
nature a faire comprendre aux membres de I'équipe
soignante qu’un consensus d’équipe n'est pas une
unanimité. Cet entrainement, tout pénible qu’il soit,
peut étre regardé comme un investissement d’équipe
dont on peut espérer qu'’il sera rentabilisé lors des
discussions suivantes.

Troisiemement, on peut en attendre un effet
d’édification morale. Lexamen approfondi de chaque
cas singulier, la patience et méme le courage d’'une
certaine attente réflexive, peuvent donner a I'équipe
et & ses membres une certaine forme de sérénité,
comme une force en réserve pour l'avenir. Ce type
d’attente ou de patience permet, au-dela de ses effets
pacificateurs et du renforcement du bien-fondé des
décisions prises, par I'expérience de la possibilité
de prendre du temps, d’hésiter, de rester ouvert au
changement et a la nouveauté par une retenue déci-
sionnelle volontaire quelles que soient les incertitudes
résiduelles.
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Eviter les malentendus afin d’assurer les meilleurs soins
dans la durée restante

Deux points de discussion qui sont récurrents quand les
proches refusent une décision de LAT méritent d’étre
éclaircis pour éviter les malentendus et établir les condi-
tions d’un dialogue.

Distinguer le « raisonnable » du « rationnel »

Le premier de ces points clés concerne la compréhension
de ce qui peut étre considéré comme « déraisonnable »
par les équipes de soin ou les proches des patients.
Pour les proches, il peut paraitre parfaitement logique
de continuer les traitements, alors que I'équipe médicale
peut penser que la poursuite des traitements n'est pas
indiquée. Il y a la un risque majeur de blocage et de conflit.

Aux yeux des soignants, la poursuite des traitements
comporte un double risque. Le premier est d’engager
des soins inutiles, colteux et vecteurs de souffrance.
Le second, est d’étre amené a poursuivre systématique-
ment tout traitement, puisqu’il peut toujours y avoir une
chance pour qu’un patient traverse avec succes une
situation apparemment fatale. Comment justifier devant
les proches I'arrét de certains traitements, alors que leur
réussite ne peut étre tenue pour absolument impossible ?
En réalité, ce que les uns ou les autres entendent par
des termes apparemment innocents comme « indiqué »,
« logique », « rationnel » ou « raisonnable » peut étre
fort différent. Il faut alors prioritairement s’assurer de la
bonne compréhension de tous.

Le législateur a utilisé les termes « d’obstination dérai-
sonnable » et non ceux « d’obstination irrationnelle »
pour définir ce qu’'on nommait autrefois 'acharnement
thérapeutique. La loi signifie par la qu’il n’est pas néces-
sairement raisonnable de poursuivre des traitements dont
l'inefficacité ne peut pourtant pas étre rationnellement
démontrée avec certitude [2].

Est rationnel tout ce qui se comprend en termes
d’efficacité, dans un cadre donné et en fonction d’un but
déterminé. Le rationnel appartient ainsi au domaine du
calcul d’optimalité, et peut faire I'objet de formalisations
logico-mathématiques, éventuellement probabilitaires.
Lirrationnel se définit par conséquent comme ce qui est
incalculable, non pas a cause d’une incertitude scientifique
irréductible, mais a cause d’'une contradiction entre les
moyens envisagés et le but poursuivi. Par exemple, il
peut étre déraisonnable de vouloir causer la mort d’'un
grand nombre d’ennemis dans une guerre, mais ce n'est
pas irrationnel.

Est raisonnable ce qui reléve de la volonté et de choix
éthiques ou moraux. Ces choix peuvent eux-aussi faire
l'objet d’'une recherche d'optimalité exprimée en termes de
bénéfices/risques, mais leur détermination ne s’effectue
pas par une procédure logico-mathématique. En effet,
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la recherche du raisonnable suppose en effet de mettre
en rapport des bénéfices et des risques qui sont de na-
ture hétérogéne. Il s’agit d’envisager la méme situation
dans différents cadres, afin d’essayer dans un second
temps d’ordonner dans le réel des données issues de
ces plans différents. Le raisonnable se définit donc par
la confrontation des points de vue et la comparaison
des buts possibles, la ou I'élaboration du rationnel ne
porte que sur les moyens. C’est pourquoi fout ce qui est
raisonnable est rationnel, mais tout ce qui est rationnel
n’est pas raisonnable. Le législateur ne s’y est pas trompé
en définissant « 'acharnement thérapeutique » comme
relevant d’'un « raisonnement buté », c’est-a-dire comme
relevant d’'un raisonnement valide suivant le but unique
du maintien en vie, mais qui est incapable d’envisager
un autre but [1].

Les conséquences pratiques et thérapeutiques en sont
les suivantes. On ne peut espérer confronter sur un plan
commun le vécu d’'une famille et ses inquiétudes, celui
de I'équipe soignante et ses hésitations et celui d’un pa-
tient et de ses souffrances puisqu’une mise en équation
directe est chimérique. A supposer que 'on puisse par
exemple évaluer quantitativement les souffrances soma-
tiques d’un patient, le pourrait-on pour les inquiétudes
de sa famille, avant de rabattre le tout sur une échelle
commune ? |l n’est pas besoin de démontrer l'irrationalité
des traitements (tous ont une chance de réussite, méme
infime) pour les déclarer déraisonnables. C’est la mise
en relation de ce point de vue logique particulier avec
ceux des souffrances induites, des volontés du patient
et de ses proches, du sens qu’ils donnent a l'existence
et des soins requis pour d’autres malades qui peut faire
comprendre le caractére déraisonnable de leur poursuite.

Il est ainsi possible de faire comprendre aux proches
que le but unique des traitements ne peut étre la seule
survie des patients. Il faut relativiser les buts poursuivis
etles inscrire dans des contextes plus larges, en insistant
sur ce qui est raisonnable. Les discussions de I'équipe
soignante avec les proches des patients ne doivent donc
pas porter uniqguement sur I'efficacité et les probabilités
de réussite des traitements. Elles doivent prévenir les
malentendus et porter sur la multiplicité des enjeux. Cet
élargissement n’est pas un facteur de confusion ; c’est
la condition d’'une compréhension accrue et d’un accord
plus solide.

Que comprendre et que faire de la demande d’une mort
naturelle ?

Le second risque de malentendu fréquent est la demande
que la mort soit « la plus naturelle possible ».

Cette idée peut paraitre absurde aux soignants,
puisque mourir de mort naturelle est devenu illusoire
en réanimation, la ou la puissance technique des in-
terventions médicales efface la frontiére entre le cours
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naturel des choses et I'art humain. Mais les proches des
patients n'ignorent pas non plus ce qui entre aujourd’hui
d’artificiel dans la prise en charge des malades chro-
niques. Paradoxalement, ce peut étre parce que cette
prise en charge est devenue coutumiére que les proches
peuvent y faire référence comme étant naturelle, par
opposition avec un arrét volontaire de ces traitements.

D’ou la nécessité de bien en comprendre la signification

exacte de cette demande pour sortir de ce paradoxe.
Des volontés différentes peuvent étre ainsi manifes-

tées, qui nécessitent des réactions, des explications
ou des arguments différents que I'on peut profiler. Les
proches ou les patients peuvent vouloir :

1. Que la mort ait lieu suite a la mise en ceuvre des
procédures de soin prévues dans ce genre de cas
(au sens ou la nature désigne le caractére habituel
des choses)

2. Que la mort soit assurément le produit d’'une fa-
talité, malgré une lutte de I'équipe soignante et du
patient (suivant ce que la nature a de nécessaire et
I'implacabilité des lois naturelles)

3. Que la mort apparaisse comme ce qui a échappé a
toute intervention humaine (suivant un sens proche
de celui de la mort naturelle au sens médico-légal
comme non accidentelle et non suspecte)

Les actions de I'équipe soignantes devraient s'orienter
difféeremment suivant ces cas :

1. Face a la volonté d’'une mort naturelle comme mort
habituelle, c’est la continuation des traitements en
vue de la survie du patient qui doit étre discutée avec
eux, puisque la limitation et I'arrét des traitements ap-
paraissent justement comme le meilleur choix pour
I’équipe soignante, au vu des habitudes de soin.

2. Dans le souhait d’'une mort dont la fatalité serait avé-
rée, a la suite de I'échec final des traitements visant
a maintenir la vie, c’est l'inutilité de la lutte, voire sa
nuisance pour le patient, qui doit étre rappelée et
discutée.

3. Le souhait d'une mort naturelle comme ce qui sSaccomplit
en dehors de la sphére des actions humaines est
le cas le plus complexe a aborder et nécessite de
s’y attarder. Ce souhait peut étre le plus proche des
croyances religieuses les plus générales au sujet du
destin, définicomme ce qui ne dépend pas de nous et
qui se produit lorsque « notre heure a sonné ». Cette
définition de la mort naturelle comme échappant aux
actions humaines invalide d’'emblée le savoir médical
comme étayage de la décision de LAT. Le destin, en
tant qu’il nous serait inconnu, ne nous permettrait
en rien de régler nos actions sur lui, et ne justifierait
pas non plus que nous cessions d’agir pour laisser
les choses se faire.

Cela n'implique pas, pour autant, que les équipes
médicales ne doivent pas communiquer de maniére
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pragmatique face a ces arguments désarmants, afin
d’assurer au soin leur meilleur cours possible :

a) Cette idée de destin peut étre retournée au profit
des savoirs médicaux. Face a I'imprévisible, les savoirs
et procédures habituels peuvent rester les meilleurs
guides a suivre. Mais cette voie n'est pas la seule que
les équipes soignantes puissent suivre.

b) Face a la douleur d’'une famille et des difficultés qui
ont pu étre rencontrées avec elle, on peut aussi convenir
que la forme de I'attente, c’est-a-dire la poursuite provi-
soire des traitements sans modification, est pertinente.
Lattente permet alors de concilier un principe d’ignorance
et de poursuite de I'action, de telle sorte que la famille
soit la plus sereine possible, relativement au présent,
a l'avenir, et a ce qui motive ses décisions. Une telle
position d’attente n'est cependant praticable que pour
un temps limité, et doit aussi étre questionnée dans sa
particularité, voire son exceptionnalité, relativement a la
mobilisation des moyens hospitaliers qu’elle implique,
ainsi qu’au regard de la situation de I'équipe soignante

Synthése conclusive

Face a la fin de vie, les cadres juridiques forment des
repéres essentiels et indispensables. lls permettent de
donner forme aux relations, plus ou moins claires, plus
ou moins consensuelles ou conflictuelles, qui peuvent
exister entre les équipes soignantes et les familles ou
les proches.

Le droit indique aussi 'extréme importance non seule-
ment de I'échange d’information, d’explications et de
discussions, mais aussi du temps qui est pris lors des
fins de vie. Ce temps vaut pour les familles, tout comme
pour les équipes soignantes et pour les soignants qui
composent ces équipes. Il vaut au présent, parce qu'’il
permet d’approfondir les accords, d’atténuer les conflits,
d’éteindre les doutes ou d’entendre le singulier. Mais il
vaut aussi au futur, parce qu'’il assure de la solidité des
décisions prises dans le doute, et peut rendre ainsi les
collectifs de soin plus résistants, plus résilients, plus
patients aussi face aux épreuves a venir.

Ce temps, qui est aussi un temps d’attente, permet
dans certains cas de redonner a la mort une forme de
naturalité et de fatalité dans laquelle nul, soignant ou
famille, n’a une part essentielle, éventuellement empre-
inte d’'une culpabilité qui peut étre difficile a envisager.
Cette attente doit-elle pour autant étre systématique ou
illimitée ? Certainement pas, il convient pour chaque
cas d’identifier les points d'incompréhension, de cibler
les points d’obscurité qui pourraient la justifier afin
d’en juger le mieux possible, en le faisant non seule-
ment suivant les inquiétudes de tel ou tel patient, de
ses proches, des membres de I'équipe, mais aussi en
relation avec les autres patients, leurs besoins et leurs
propres attentes.
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