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ÉDITORIAL
Daniel Oppenheim,

psychiatre, psychanalyste et membre
du Comité éthique et cancerLa formation à l’éthique

est une nécessité
Les médecins disposent de moyens thérapeutiques d'une puissance sans cesse croissante. Une conséquence
en est que les malades et les proches acceptent d'autant moins la mort. Ils oscillent entre la revendication de
traitements protocolisés et sur-mesure, entre le droit à l'euthanasie et à des traitements sans espoir, entre leur
droit de codécider les choix thérapeutiques et d'en laisser la responsabilité aux médecins. De plus, la société
française a beaucoup évolué dans ses caractéristiques, ses références idéologiques, culturelles, religieuses, iden-
titaires et ses conditions de vie. La crise sociale et économique augmente pour beaucoup la difficulté d'accé-
der aux soins et de suivre des traitements longs, éprouvants et coûteux. Cette complexité, ces contraintes et
ces tentations contradictoires peuvent provoquer des malentendus, des conflits, des dilemmes éthiques qui
usent les patients et les médecins. Les dilemmes éthiques se posent quand il y a contradiction majeure, entre
deux traitements dont l'un est réputé plus efficace mais plus dangereux que l'autre, entre le patient et ses pro-
ches, entre les intérêts légitimes de celui qui peut mourir et de ceux qui vont vivre, entre l'individu (malade ou
médecin) et les autres, entre l'intérêt supposé du malade et les règles médicales ou juridiques… Toutes situa-
tions où aucune décision juste n'apparaît et où il faut pourtant décider. Ces situations rendent les médecins
moins disponibles au dialogue - parfois tendu -, avec les malades, et moins aptes à la décision, ce qui les fra-
gilise, les fait douter de leur valeur, de leur engagement et de leur vocation.
La formation, initiale et permanente, à l'éthique (à ses repères, sa méthodologie,
appuyée par de nombreux exemples de cas) apparaît ainsi nécessaire. La formation
théorique et pratique (dans des groupes Balint1, par exemple) à la psychologie et à
la psychopathologie doit en faire partie. Car l'éthique est d'abord une pratique de
la relation à l'autre, dans laquelle le praticien est à chaque fois personnellement et
intensément engagé, même au sein d'un collectif de soins. Dans ces situations
intenses et bouleversantes, il lui faut garder l'empathie envers l'autre et la rigueur
de sa réflexion. Ceci nécessite d'être suffisamment au clair avec lui-même et les rai-
sons conscientes et inconscientes de son engagement en médecine et en cancéro-
logie, mais aussi de connaître la diversité psychopathologique des malades et ce qui
se joue dans la relation entre médecin et malade, qui n'est pas à sens unique. n

1Dans un groupe Balint, animé
par un psychanalyste formé à
cette pratique, une dizaine de
soignants se réunissent régu-
lièrement, pendant un an ou
deux, et parlent à tour de rôle
d'un cas qui leur a posé pro-
blème. Ainsi ils peuvent mieux
comprendre les causes
conscientes et inconscientes de
leurs difficultés dans la relation
aux patients, aux collègues, à
leur métier.
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éthique doit 
s’intégrer dans
une réforme 

profonde de l’enseignement en médecine.“

• Gérard Lévy, doyen honoraire 
de la faculté de médecine de Caen 

et président de la commission 
éthique du Collège national 

des gynécologues-obstétriciens
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La médecine donne naissance aux interrogations éthiques les plus délicates en rapport

avec la vie et la mort. Or l'éthique n'est que peu étudiée dans les facultés de médecine.

L'intrusion de l'éthique dans la pratique médicale pose la nécessaire question des moyens

à mettre en œuvre pour former les futurs soignants qui portent la responsabilité de la

décision. Dès lors, un enseignement en éthique est-il un préalable indispensable pour 

pratiquer la médecine ?

“L’

Éthique & Cancer : L'éthique
pour le grand public est une notion 
abstraite et difficile à définir.
De quoi s'agit-il ?
Gérard Lévy : Il s'agit d'une disci-
pline philosophique mais qui est à la
fois pratique et normative sans être
impérative dans un contexte humain
donné, c'est-à-dire que l'éthique est
un ensemble de concepts 
philosophiques avec les deux pieds
dans le réel. L'éthique est empreinte

de nuances, rien n'est ni tout blanc ni
tout noir, il faut garder à l'esprit les
nuances de couleurs. Ce qu'il faut
retenir de l'éthique c'est qu'elle est
avant tout une réflexion sur la recher-
che du bien pour autrui.

É& C : En quoi l'éthique se 
distingue-t-elle de la morale,
du droit et de la déontologie ?
G. L. : À tort, ces notions sont très
souvent confondues, à savoir que la
morale et l'éthique seraient la
même chose et que les deux notions
intéressent les mœurs de la société.
Or ce mélange des deux notions
n'est pas exact. La morale est un
ensemble de règles fixées qui distin-
guent le bien et le mal de manière
absolue. Il n'y a pas comme c'est le
cas dans l'éthique une réflexion sur
la relativité. Les normes qui définis-
sent l'éthique sont relatives et donc
adaptables aux situations, contraire-
ment aux normes de la morale qui
sont absolues et impératives.

S'agissant du droit, ce n'est pas une
appréciation relative comme l'éthi-
que ou absolue comme la morale.
Le droit se distingue de l'éthique ou
de la morale en ce sens qu'il ne défi-
nit pas la valeur des actes, il définit
ce qui est permis ou défendu dans
une culture et une société humaine.
Le droit dit, dans une société don-
née, ce qui est autorisé ou ce qui est
interdit même s'il existe des jurispru-
dences et que le droit peut être
adapté. Enfin, la déontologie est un
ensemble d'obligations que des pro-
fessionnels s'engagent à respecter
pour garantir une pratique
conforme au code d'une profession
donnée.

É & C : Investissant aujourd'hui
tous les domaines de la société,
l'éthique est particulièrement
présente et essentielle dans la
santé, pourquoi ?
G. L. : Parce qu'il y a toute une
série de questions qui se posent en
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ce qui concerne la réflexion sur le
bien pour autrui, par exemple l'in-
terruption de grossesse, l'euthana-
sie, la génétique, les troubles men-
taux, l'attitude vis-à-vis des handica-
pés. Par définition, la médecine s'in-
téresse à toute une série de ques-
tions qui ne peuvent pas se réfléchir
sans une dimension éthique.

É & C : Qu'entend-on par 
éthique médicale ? Pouvez-vous
nous rappeler quels en sont les
grands principes ?
G. L. :  Il y a trois grands principes
d'éthique médicale qui sont connus
et très bien documentés : le prin-
cipe du respect de l'autonomie des
individus, le principe de bienfai-
sance et de non malfaisance, et le
principe d'équité et de justice. Ce
troisième principe est particulière-
ment d'actualité. Il tend à surveiller
et à garantir à ce qu'il n'y ait pas de
discrimination dans la prise en
charge d'individus de catégories
sociales ou ethniques différentes. Le
principe de justice quant à lui est
particulièrement important d'un
point de vue sociétal. Je prends
l'exemple des traitements qui sont
de plus en plus coûteux dans un
contexte où les dépenses de santé
ne sont pas extensibles. C'est une
réflexion qui n'est justement pas
purement médicale ni purement
économique. C'est une question
sociétale que l'on pourrait problé-
matiser ainsi : à quoi doit-on prio-
ritairement consacrer les dépenses
de santé ? Par exemple, en France,
la dialyse est prescrite sans aucune
limite d'âge tandis qu'en
Angleterre, il n'est pas question
d'installer une dialyse que ce soit à
domicile ou en hospitalisation chez
un patient de plus de 70 ans. Cet
exemple rend bien compte qu'il
s'agit avant tout d'un choix de
société qui ne puise pas ses 

fondements uniquement dans le
champ médical.

É & C : Vous critiquez la médecine
telle qu'elle est enseignée dans les
facultés, pourquoi ?
G. L. : Actuellement, les principes
de l'enseignement en médecine
sont devenus de plus en plus orien-
tés dans une direction strictement
scientifique et techniciste. Or la
médecine n'est pas une discipline
purement scientifique et ce n'est
pas non plus une science exacte :
elle doit aussi tenir compte du fac-
teur humain. Sans nier les progrès
considérables apportés par l'orien-
tation scientifique de la médecine,
on ne peut amputer cette dernière
des réflexions apportées par les
sciences humaines au risque de
faire de la médecine une sorte d'in-
génierie médicale. Replacer l'être

humain au centre de la médecine,
c'est accorder de l'écoute aux
patients, ce qui suppose que le pra-
ticien ait pris l'habitude de prendre
ce temps d'écoute, ce qui est trop
rarement le cas. Cette médecine de
qualité et de proximité présente
aussi l'avantage d'éviter des 

prescriptions abusives. J'en ai pour
preuve que très souvent en sortant
de mon cabinet de consultations,
les patients me disaient que je ne
leur avais rien prescrit mais qu'ils
allaient infiniment mieux que
lorsqu'ils y entraient…
É & C : Selon vous, l’enseignement
en médecine doit-il être révisé !
G. L. :Oui, assurement. L’enseigne-
ment en éthique doit s’intégrer 
dans une révision générale de la
réflexion sur l’enseignement. En
effet, aujourd'hui cet enseignement
continue de faire la part belle à la
multidisciplinarité au lieu de s'atta-
cher à ce qui est vraiment utile pour
l'étudiant, à savoir la spécialité choi-
sie par ce dernier, ce qui libérerait
du temps pour les sciences humai-
nes. Or actuellement, dans un
enseignement qui comporte trois
cycles, il n'est pas rare qu'un futur
ophtalmologue soit amené à étu-
dier très en détail pendant son
second cycle d'études les techni-
ques d'accouchement, ce qui est
parfaitement absurde !

“ La médecine 
s'intéresse à toute 

une série de 
questions qui ne 

peuvent pas
se réfléchir sans 
une dimension 

éthique. ”
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É & C : Par exemple, faudrait-il
que les enseignements optionnels
tels que la philosophie des 
sciences ou l'histoire de 
la médecine deviennent 
obligatoires et participent 
à l'obtention des diplômes ?
G. L. : Absolument ! Prenons
l'exemple de l'Australie. Avant de
pouvoir s'inscrire en médecine, il
faut avoir fait une année prépara-
toire uniquement consacrée à l'ap-
prentissage théorique de ces matiè-
res. Le futur praticien sera égale-
ment jugé sur sa capacité pratique
à communiquer avec ses futurs
patients. Si vous ne réussissez pas
cet examen, vous n'entrez pas 
en école de médecine. En France,
des expérimentations émergent,
notamment à l'initiative des doyens
de certaines facultés mais il est
regrettable qu'aucun dispositif
n'existe au niveau national.

É & C : Aujourd'hui, peut-on 
dire que la médecine telle qu'elle
est pratiquée ignore encore trop
souvent la dimension sociale du
malade ?
G. L. : C'est effectivement une
manière d'envisager le fossé exis-
tant entre l'aspect médical et l'as-
pect social de la maladie. Le terme
médicosocial existe mais là encore
dans la pratique médicale il n'appa-
raît guère. J'étais chargé de mission
au ministère de la Santé lorsqu'a
été élaborée la loi du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et à
la qualité du système de santé.
Nous avons eu pour seul regret que
cette loi ne comporte aucune
dimension sociale. Dans la prati-

que, elle entérinait une césure
entre le médical qui demeurait la
chasse gardée des seuls médecins
et le social qui restait du ressort
d'autres personnes. La réflexion
médicale ne peut plus s'appréhen-
der sans les différents volets
sociaux. Aujourd'hui, il est pour-
tant rare que le médecin s'intéresse
à l'environnement familial, social et
économique de son patient. Tous
ces paramètres sociaux devraient
être primordiaux dans la relation
qui s'établit entre le praticien et
son malade. En cancérologie
notamment, la prise en compte de
l’environnement économique et
social du patient est capitale pour
sa prise en charge optimale. Un
médecin ne peut pas ne pas s'y
intéresser.

É & C : Faut-il dès lors s'étonner
que certains médecins 
méconnaissent les lois récentes
sur des notions comme la fin de
vie, les directives anticipées et la
personne de confiance ?
G. L. : Ces lois ne sont pas connues
car peu enseignées. Ces notions
intéresseraient directement et seu-
lement les personnes qui s'appro-
chent de la fin de la vie. On n'en
parle donc pas aux jeunes, même si
ceux-ci sont étudiants en méde-
cine. Pourtant, nous devons nous

inscrire en faux contre cette asser-
tion : on sensibilise bien les jeunes,
y compris au lycée, sur les dons
d'organes. Or, on ne va pas donner
un organe si on n'est pas mort…
donc dire que la mort est encore
taboue dans nos sociétés est abso-
lument ridicule pour prétexter
notre méconnaissance sur des
notions comme la fin de vie, les
directives anticipées ou la personne
de confiance. Il y a là toute une
action à entreprendre pour sensibi-
liser tous les publics au premier
rang desquels les futurs médecins
sur ces différentes notions. Hélas,
pour ma part, je n'ai jamais vu dans
la formation médicale continue un
enseignement sur ces notions-là !

É & C : De quelle manière peut
être conçu un enseignement de 
l'éthique à la fois théorique
et pratique pour les futurs 
praticiens ?
G. L. : Je pense qu'il faut un ensei-
gnement théorique qui pose un cer-
tain nombre de principes essentiels
illustrés par des exemples puisés dans
le réel, dans la pratique. Pour ma
part, je serais favorable à la mise en
place d'entretiens dirigés basés sur le
commentaire de lectures d'ouvrages
d'éthique et Dieu sait que ces ouvra-
ges ne manquent pas ! On pourrait
très bien demander aux étudiants,
une ou deux fois par mois, d'expri-
mer leurs pensées au sujet de l'ou-
vrage lu, de les questionner sur les
réflexions éthiques qui y sont abor-
dées et ouvrir ainsi avec eux une dis-
cussion qui serait finalement à la fois
théorique parce qu'issue de leurs lec-
tures et en lien direct avec les prati-
ques médicales enseignées dans leur
spécialisation respective. La difficulté
ne réside pas tant dans la capacité
qu'auront les futurs praticiens à être
formés à l'éthique mais dans les résis-
tances académiques d'un enseigne-
ment classique.rn

éthique doit s’intégrer 
dans une réforme 
profonde de l’enseignement 
en médecine.“

“L’
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“ La réflexion
médicale 

ne peut plus 
s’appréhender

sans les différents
volets sociaux. ”
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Morale
On peut comprendre la morale
comme l'ensemble des normes
acceptées, et des valeurs respec-
tées par une société humaine.
C'est sur ces normes, parfois
révélées ou imposées, que se
fondent le permis et le défendu.
Référence d'un groupe d'indivi-
dus, elle n'est pas universelle.
Mais, point d'ancrage d'une
société, elle y assure une certaine
pérennité.
(Les commandements transmis
par Moïse représentent encore
aujourd'hui un socle moral pour
de nombreuses sociétés).

Éthique
L'éthique a pour fonction de
transposer la morale dans le
fonctionnement et la dynamique
de la société. Elle repose sur une
réflexion pluridisciplinaire et un
débat ouvert entre convictions
parfois opposées. On peut diffé-
rencier l'éthique fondamentale
qui est une réflexion sur les nor-
mes et les valeurs et l'éthique

appliquée qui contribue à déter-
miner ce qu'il convient de faire
ou de ne pas faire dans des cir-
constances et des conditions par-
ticulières.
(La santé n'a pas de prix mais elle
a un coût, notamment lorsqu'il
s'agit de recourir aux médica-
ments onéreux en cancérologie.
Une approche éthique préservant
un système de santé fondé sur la
solidarité consisterait à concilier
les principes d'équité et de justice
dans l'accès à ces médicaments
et les contraintes financières).

Déontologie
La déontologie représente un
ensemble d'exigences et de
règles propres à un domaine par-
ticulier ou une profession. Ces
règles sont établies sur un socle
de valeurs morales et de normes
éthiques. La déontologie est mise
en place dans des codes de bon-
nes pratiques. Elle contribue à
une identité professionnelle et à
sa stabilisation.
(Le code de déontologie de

l'Ordre national des médecins
rassemble et codifie l'ensemble
des devoirs professionnels de ces
derniers. Il est intégré au Code
de la santé publique et s'impose
à tous les médecins dans leur
pratique quotidienne).

Droit
Le droit dit ce qui est permis ou
défendu, sans avoir la charge
de définir la valeur des actes ou 
les notions de bien et de mal. 
Le droit gère le « vivre ensem-
ble » ; il a donc une fonction très
structurante de la société.
(Montesquieu disait que la liberté
est le droit de faire tout ce que
les lois permettent). n

• Patrick Gaudray, 
directeur de recherche au CNRS 

et  membre du Comité consultatif 
national d’éthique

DÉCRYPTAGE
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Morale, éthique, déontologie et droit : Quatre termes souvent confondus, pourtant
distincts et pour lesquels l'entreprise de définitions n'est guère facile. 
Patrick Gaudray s'est essayé à en borner les usages.
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• Colette Lanusse
est bénévole 

de la Ligue contre
le cancer 

et membre d’une
commission 
d’éthique 

au sein d’un 
établissement 

de santé 
du Sud-Ouest.

TÉMOIGNAGE

tre membre 
d’un comité d’éthique 
au sein d’un établissement 
de santé.
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La loi du 4 mars 2002 demande

aux établissements de santé 

« de mener en leur sein une

réflexion sur les questions 

éthiques posées par l'accueil et

la prise en charge médicale ». 

Cette injonction s'est traduite

par la mise en place dans ces

établissements de structures

diversement nommées : 

« comité d'éthique », 

« commission d'éthique ». 

Leurs objectifs varient :

réflexion empirique, étude de

cas, lieu d'aide à la décision des 

professionnels de santé. 

Colette Lanusse, qui participe a

un groupe de réflexion éthique

au sein d'un établissement 

de santé nous éclaire sur son 

fonctionnement, le poids de ses

décisions, son articulation avec

les professionnels de santé qui 

restent seuls décideurs, et sur

ses méthodes de travail.

Je suis actuellement membre d'un « groupe

de réflexion éthique », (c'est la dénomination

qui a été retenue), dans un centre hospitalier

public du Sud-Ouest où j'avais été préalable-

ment désignée par l'Agence régionale de

santé (ARS) comme représentante des usa-

gers au sein du conseil de surveillance de la

CRUQPC (Commission des relations avec les

usagers et de la qualité de la prise en charge),

et d'autres instances visant au contrôle et à

l'amélioration de la qualité et de la sécurité

des soins.

UN ENGAGEMENT
PERSONNEL
GARANTISSANT
LA LIBERTÉ DE PAROLE
Cependant, ma participation au groupe de
réflexion éthique est à mes yeux différente
des mandats de représentation des usagers
dont je suis officiellement porteur. Si en tant
que bénévole à la Ligue contre le cancer
depuis plus de vingt ans, je me trouve légi-
time dans l'établissement pour défendre et
promouvoir les droits des patients, par
contre, lorsque des dilemmes éthiques se
posent en termes de choix à faire, de res-
ponsabilités à prendre dans des situations
difficiles, je ne me sens pas autorisée à
émettre un avis au nom de tous les usagers
du système de santé ni au nom de la Ligue
contre le cancer. J'ai conscience du poids de
données personnelles intervenant dans les
positions que je pourrais prendre : âge,
vécu, culture, convictions spirituelles, voire
religieuses, par exemple. Lorsque j'ai pré-
senté ma candidature comme membre du
groupe de réflexion éthique, j'ai précisé dès
le départ le sens que je donnais à un enga-
gement personnel, mon désir de participer
à une réflexion collective sur des problèmes
sociétaux comme la fin de vie, mais aussi
mon souci de conserver ma liberté de pen-
sée et de parole, sans prétendre parler au
nom de tous les patients et usagers. Lors de
la rédaction par le groupe de réflexion éthi-
que de son règlement intérieur, cette
demande a été prise en compte. La
deuxième représentante des usagers parta-
geait pleinement mon point de vue.

Art. L. 6111-1 du
code de la santé

publique : “ Ils (les
établissements 

de santé) 
mènent, 

en leur sein, 
une réflexion 
sur l’éthique

liée à l’accueil 
et la prise 
en charge 

médicale. ”
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“J’ai 
précisé mon

souci de 
conserver
ma liberté
de pensée 

et de
parole, 

sans 
prétendre

parler 
au nom de

tous les
patients 

et usagers.

”
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OBLIGATIONS MORALE
ET JURIDIQUE
Le groupe de réflexion éthique constitué a

été officiellement mis en place dans l’établis-

sement de soins au début de l’année 2013,

après validation par la direction qui en a

assuré la plus large communication auprès

Dans sa lettre d'information, le directeur expli-

quait que la mise en œuvre d'une réflexion

éthique au sein de l'établissement provenait

d'une double nécessité :

• une obligation morale, pour tous les soi-

gnants exposés dans leurs pratiques à des

questionnements, ou à des conflits de

valeurs dans des situations difficiles comme

l'arrêt des traitements en fin de vie, la déci-

sion d'effectuer une opération très risquée

chez un nouveau-né, le choix d'annoncer un

pronostic vital à la famille, le respect de la

volonté d'un malade de sortir de l'hôpital

alors qu'il y a des risques, par exemple. Des

questionnaires ont été distribués dans tous

les services à l'ensemble des personnels, et

les réponses reçues ont permis de mieux

connaître leurs attentes et leurs besoins.

L'usager que je suis a trouvé cette phase «

exploratoire » indispensable et très intéres-

sante.

• une obligation d'ordre juridique comme

rappelé par le directeur dans sa note d'infor-

mation, évoquant la loi du 4 mars 2002, et

l'article L. 6111-1 du code de la santé publi-

que. Même si les termes de la loi laissent une

grande liberté à l'établissement quant aux

missions et modalités de création d'un

comité d'éthique, cette implication de la

direction a favorisé les premiers travaux du

groupe : recensement des besoins et des

attentes de tous les professionnels, par diffu-

sion des questionnaires, débats ouverts sur

les missions que devrait remplir le groupe de

réflexion éthique, rédaction du règlement

intérieur, intégration de la réflexion éthique

dans la procédure de certification de la HAS

(Haute autorité de santé).

LA CONSULTATION
ÉTHIQUE, UNE AIDE
À LA DÉCISION
Les trois principales missions du groupe de

réflexion éthique, définies dans le règlement

intérieur, touchent à la vie de l'établissement

de soins. Elles peuvent se résumer ainsi :

• Porter une analyse de nature éthique et

émettre des avis sur des situations de soins,

réelles, exposées par un professionnel ou

une équipe. Le groupe de réflexion éthique,

lieu d'analyses de pratiques, se veut consul-

tatif. Il n'intervient pas « à chaud ». Son

objectif est de donner a posteriori un éclai-

rage au personnel pour aider à la réflexion,

voire à des décisions ultérieures. À cela, un

préalable : la recherche d'une méthodologie

rigoureuse et adaptée qui a constitué des

séances de travail collectif tout à fait intéres-

santes, à partir d'exemples précis, repérage

des faits, identification de la question, hypo-

thèses de décisions et conséquences prévisi-

bles, proposition de décision au regard du

dilemme éthique, élaboration de recom-

mandations pour l'avenir.

• Organiser des actions d'informations et de

formations des personnels sur l'éthique en

matière de santé. Des conférences ont été

proposées dès 2013 autour de thématiques

à portée générale. J'ai découvert combien il

reste à faire pour que les patients soient cor-

tre membre d’un 
comité d’éthique 
au sein d’un établissement 
de santé.

E
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rectement informés, et du moment opportun

sur des sujets comme la personne de

confiance, les directives anticipées, le droit au

consentement éclairé… Récemment, deux

soirées ont été consacrées à un débat sur la

question de la fin de vie suite à une demande

de la Commission médicale d'établissement

au groupe de réflexion éthique. Afin de se

spécialiser, un diplôme universitaire a été pro-

posé pour les membres du groupe de

réflexion éthique, puis élargi à des profession-

nels médicaux et infirmiers. Les deux repré-

sentantes des usagers ont un libre accès aux

conférences et ateliers organisés tous les mois

avec des intervenants universitaires de grande

qualité. Ce travail en équipe me paraît être un

moyen de concertation supplémentaire,

même si je n'envisage nullement de passer le

diplôme correspondant.

• Gérer la base documentaire intranet, fournir

bibliographie et articles de revues, veiller aussi à

la diffusion des avis et réflexions du groupe.

Cette mission est assurée par les six membres

du comité de coordination du groupe de

réflexion éthique. Ainsi s'est créée toute une

dynamique visant à promouvoir des démarches

éthiques dans la recherche de la qualité.

“ LA MOINS MAUVAISE
SOLUTION POSSIBLE ”
La composition du groupe, comportant une

trentaine de membres, se veut pluriprofes-

sionnelle : personnels de l'établissement, usa-

gers et personnes ressources qualifiées. Pour

les professionnels (médecins et soignants), les

candidatures ont été faites par écrit auprès

des chefs de pôle et de l'équipe de coordina-

tion qui ont donné leur avis. Les temps de

réunion sont pris sur le temps de travail.

L'équipe de coordination du groupe de

réflexion éthique, comporte, comme dit pré-

cédemment, six membres, et elle est chargée

de l'organisation des réunions mensuelles, de

la communication interne et externe, et de la

réception des demandes de saisine pour les-

quelles elle produit les premiers éléments de

réponse dans le mois suivant la saisine. Les

demandes proviennent éventuellement

d'usagers transitant par la Commission des

relations avec les usagers et de la qualité de

la prise en charge.

Cependant, j'ai pu très vite constater que cer-

tains pôles d'activité médicale sont beaucoup

plus exposés que d'autres à des situations

entraînant des dilemmes éthiques. Ainsi,

dans le service des urgences et de la réanima-

tion, dans celui de la néonatalité, les risques

d'acharnement thérapeutique apparaissent

comme une préoccupation fréquente. J'étais

personnellement moins préparée aux problè-

mes rencontrés dans les services de psychia-

trie ou de neurochirurgie, où le respect du

droit à la liberté du patient se trouve parfois

en conflit avec une décision de contention

rendue indispensable pour que soit assurée la

sécurité corporelle d'un patient agité, et celle

de son entourage.

Les saisines qui nous ont été adressées concer-

naient surtout ces services. Mais j'ai découvert

aussi les problèmes que constituent, par temps

de crise économique, des thérapies porteuses

d'espoir, en cancérologie par exemple, mais

dont le coût très élevé entraînera nécessaire-

ment une obligation de choix, de sélection des

malades à traiter en priorité. D'autres conflits

de valeurs se profilent ainsi à mes yeux dans un

avenir proche. Plus que jamais, les membres de

comités d'éthique auront besoin de maturité,

de droiture, de rigueur pour participer utile-

ment à des débats difficiles avant de donner,

collégialement, un avis sur « la moins mauvaise

solution possible. »  n

CE QU’IL FAUT

RETENIR
Les trois principales
missions du Groupe
de réflexion éthique
sont les suivantes :

PORTER
UNE ANALYSE

de nature éthique et
émettre des avis sur
des situations de
soins, réelles,

exposées par un 
professionnel ou une
équipe pour aider à
la réflexion, voire 
à des prises de 

décision.

ORGANISER
DES ACTIONS

Organiser des actions
d'informations et 
de formations des
personnels sur 

l'éthique en matière
de santé notamment

sur des sujets 
récurrents comme 
la personne de
confiance,

les directives 
anticipées ou le droit
au consentement

éclairé.

GÉRER
LA BASE

DOCUMENTAIRE

Gérer la base 
documentaire,
fournir une 

bibliographie critique
et veiller 

à la diffusion des avis
et des réflexions.

II
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M. G. est un patient de 84 ans,
atteint d'un cancer prostatique
avec m�tastases osseuses 
diffuses trait� par 
hormonoth�rapie et 
radioth�rapie antalgique 
(de D3 � D9) avec une l�g�re
am�lioration sur le plan de la
douleur. Il a �t� rapidement 
hospitalis�, le maintien � 
domicile n'�tant pas compatible
avec son isolement.
Il a altern� entre phases de tr�s
grandes fatigues, laissant 
craindre le pire aux �quipes, 
et phases de r�cup�ration.
D'aspect robuste et � l'attitude
d�cid�e, il semblait peu soucieux 
de la d�gradation de son �tat,
voir d�tach�.
M.G est atteint d'une escarre
sacr�e tr�s importante 
renvoyant l'image d'un corps 
us� qui se d�charne, mais dont il
ne se plaint pas. Malgr� la 
douleur, il ne formule pas de
demande d'aide et refuse les
soins et les propositions 
d'antalgiques. M. G. est devenu

rapidement incoh�rent 
(avec des hallucinations) et la 
communication avec lui est 
d�sormais difficile. 
Pour l'�quipe de la prise en
charge de la douleur se pose
alors la question de savoir 
comment �tre au plus pr�s de
l'int�r�t du patient.
Soulager son agonie reviendrait
� d�cider de mettre un terme �
son combat, d�niant ainsi sa
capacit� de r�sistance. 
Apaiser sa souffrance pourrait
�tre envisag� comme une fa�on
de lui �viter de formuler une
demande d'aide, blessante d'un
point de vue narcissique. 
Dans ce contexte particulier,
serait-il envisageable de ne pas
informer le patient de 
l'administration d'une s�dation
(impliquant le risque de 
pr�cipiter la survenue de la mort) ?
Mais intervenir par une s�dation
n'irait-il pas � l'encontre de sa
remarquable combativit� et de
sa volont� d'exister encore, 
malgr� la souffrance physique ?

13

PERSONNES
AUDITIONNÉES

Laurence Boehler,
Lucie Mira et

Stéphanie Orjubin
service 

soins de support,
soins palliatifs, 

clinique 
St-Jean de Melun

RAPPORTEURS
Patrick Gaudray

Daniel Oppenheim

GROUPE
DE TRAVAIL

Philippe Amiel, 
Jean-Michel

Belorgey, 
Mario di Palma,
Claudine Esper,

Christiane Étévé,
Michèle 

Meunier-Rotival, 
Catherine Vergely

L'exemple de ce patient montre qu'une simple 
démarche d'information est à l'évidence insuffisante.

Les directives anticipées sont malheureusement
un dispositif encore trop rarement utilisé.”

“
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in de vie : non-malfaisance 
et respect de la volonté d’un
patient jugé incohérent

F
La situation décrite dans cette saisine se situe
dans le cadre général des questions liées à la
fin de la vie de personnes atteintes de cancer.
Elle soulève, sous un jour qui, pour n'être pas
le plus fréquent n'est pas exceptionnel, la
question de la confrontation entre l'autono-
mie du patient et la décision médicale.
Habituellement, cette problématique est envi-
sagée lorsqu'un malade demande à ce que sa
vie soit abrégée, souvent pour ne plus souffrir.
Dans le cas présent, l'équipe soignante est
confrontée à un patient qui ne demande rien
de tel et n'exprime aucun souhait d'être sou-
lagé des souffrances qu'il endure, alors même
qu'elle porte la responsabilité d'une prise en
charge de ses douleurs. La tension éthique
n'en est pas moins réelle car s'oppose le prin-
cipe du respect de l'autonomie du patient à
celui du devoir de soulager du mieux possible
un patient en souffrance.

Autonomie du patient 
et bienveillance 
de l'équipe soignante
En premier lieu, le Comité éthique et cancer
considère - et c'est une évidence absolue -
qu'il ne saurait être question d'interrompre la
vie de ce patient. Ce dernier n'a exprimé
aucune demande en ce sens. Il a même au
contraire fait comprendre sa volonté de
contrôle de sa vie et de résistance face à sa
maladie. Par conséquent, il n'est pas envisa-
geable que l'équipe soignante mette en
œuvre une procédure - une sédation terminale
par exemple - qui puisse conduire secondaire-
ment à ce résultat, ou en accélérer l'issue.
Par ailleurs, il n'existe pas de norme quant au
niveau de souffrance qu'une personne malade
puisse, ou soit prête à accepter. Il relève de la

liberté du patient de faire la part entre des ris-
ques éventuels, tels qu'il les perçoit, d'un trai-
tement antalgique et la souffrance qu'il pense,
à raison ou à tort, pouvoir surmonter. S'il pré-
fère cette seconde alternative, c'est une déci-
sion qui lui incombe. Il convient de respecter
sa décision, même si elle place les soignants
dans une situation à l'évidence difficile. Dès
lors, l'équipe soignante, dont nul ne doute de
la bienveillance, doit prendre garde à ne pas
chercher à abréger ses propres souffrances vis-
à-vis du patient en souhaitant atténuer ou
mettre fin à celles que ce dernier visiblement
éprouve.

Rechercher les motivations
du refus du patient
Cela étant, il est évident que les soignants
peuvent et doivent intervenir à plusieurs
niveaux auprès de ce patient. Tout d'abord
en cherchant à mieux comprendre les res-
sorts de son comportement de résistance vis-
à-vis tout autant de la maladie que des trai-
tements antalgiques qui lui sont proposés.
Cette résistance peut, par exemple, témoi-
gner de sa volonté de rester actif et vigilant
afin de se sentir maître de son destin, ou de
garder son droit de regard sur ce qui lui est
fait. Ainsi, la prise d'antalgiques pourrait lui
apparaître comme un renoncement à cer-
tains de ses repères identitaires, à son com-
bat pour la vie. Elle pourrait, en effet, signi-
fier pour lui l'entrée dans un protocole de fin
de vie, ce qu'il est en droit de refuser de tou-
tes ses forces.
Il est évident que l'entourage du patient,
ainsi que ses soignants peuvent être choqués
par le corollaire de cette résistance décrite
qu'est l'absence de demande d'être soulagé,
voire même le refus de toute aide. Au
contraire de ce qui vient d'être dit, cela pour-
rait être le signe d'un état dépressif le
conduisant à une forme d'abandon de lui-
même. Il serait donc nécessaire de chercher à
connaître auprès de ce patient ce qui motive
son comportement.
Il convient dans le même temps d'évaluer 
précisément les douleurs éprouvées par ce
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“ L’équipe
soignante 

doit prendre
garde 

à ne pas 
chercher 
à abréger 

ses propres
souffrances

vis-à-vis 
du patient

en souhaitant
atténuer

celles que
ce dernier
éprouve. ”
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1Les limites du pathologique font
actuellement l'objet de nombreux
débats après la publication du
manuel diagnostique et statisti-
que des troubles mentaux (DSM5)
de l'Association de psychiatrie
américaine (APA). Le Monde
science et techno du 13 mai
2013. Cabut S. Psychiatrie : DSM-
5, le manuel qui rend fou.

patient. Des outils spécifiques existent pour
cela, y compris pour les personnes qui ne sont
pas en mesure, ou ne souhaitent pas verbali-
ser, ou même s'exprimer d'autre manière.
Cette évaluation permettrait de fait de mieux
cerner les besoins réels du patient et donc la
prise en charge qui peut lui être proposée.
Enfin, il est nécessaire d'apprécier l'incohé-
rence décrite et son étiologie possible. S'agit-
il d'une confusion mentale relevant d'une
thérapie qui permettrait le retour à un dialo-
gue possible ? S'agit-il d'une sorte de cara-
pace qu'il se crée afin de résister à l'ingérence
de la médecine dans sa vie ? Est-il possible
qu'elle résulte directement des douleurs
éprouvées ? Arrive-t-on, dans un tel cas, aux
limites de ce que la technique médicale peut
évaluer1? Dans tous les cas, il est important de
parvenir à évaluer le degré d'altération de son
état de conscience, et de déterminer si celle-
ci est permanente ou discontinue.

Quel compromis parmi 
les différentes alternatives ?
Une fois ces évaluations réalisées, il convient
de tout faire pour informer le patient de sa
situation telle qu'elle est appréhendée par
l'équipe soignante et de lui expliquer de façon
aussi accessible que possible la prise en charge
qui lui est proposée, et quels en sont ses
objectifs. Il est, par exemple, essentiel de lui
faire comprendre, si ce n'est admettre que le
but premier de l'équipe est de le soulager,
ainsi que d'améliorer sa qualité de vie et donc
de lui redonner le sentiment d'un meilleur
contrôle sur sa vie (si tel est bien le ressort qui
l'anime). 
L'information délivrée ne doit toutefois pas
s'inscrire dans une démarche de « tout ou 
rien » ; il ne s'agit donc pas de se limiter à
savoir si le patient donne ou pas son consen-
tement à la prise en charge proposée.
L'important est de parvenir à faire en sorte
qu'il puisse, le plus en conscience possible,
faire un choix parmi les différentes alternati-
ves envisageables.
Un choix est par définition un compromis
dont les termes sont entre les mains du

patient. Ce à quoi le dialogue avec l'équipe
soignante doit parvenir, au-delà de l'informa-
tion, de l'éclairage sur sa situation, est de
permettre au patient d'exprimer quel com-
promis lui serait acceptable et d'adapter son
accompagnement en conséquence.
Dans l'éventualité où, une fois toutes les éva-
luations réalisées et le dialogue engagé, il
serait établi que le patient serait dans l'inca-
pacité d'exprimer ses choix, le dilemme éthi-
que resterait entier. Entier, mais déplacé vers
le questionnement éthique particulièrement
difficile de la prise de décision au nom de - et
pour la personne en incapacité de le faire. 

Les directives anticipées,
un dispositif encore 
trop méconnu
In fine, il convient de souligner à quel point il
aurait été utile que l'équipe soignante dis-
pose de directives anticipées rédigées par ce
patient au début de sa prise en charge. Elles
auraient permis à l'équipe de ne pas se
retrouver dans la situation d'incertitude qui
est la sienne sur l'attitude à adopter. Dans le
cas présent, l'équipe indique qu'une informa-
tion sur les directives anticipées est systémati-
quement remise à l'entrée dans l'établisse-
ment et les services. C'est sans doute égale-
ment le cas dans nombre de centres hospita-
liers à l'heure actuelle. L'exemple de ce
patient montre cependant qu'une simple
démarche d'information est à l'évidence
insuffisante. Les directives anticipées sont
malheureusement un dispositif encore beau-
coup trop rarement utilisé. Il conviendrait de
s'interroger en profondeur sur les raisons de
cet état de fait. Face à la difficulté que repré-
sente la rédaction d'un document dans lequel
le pire peut - et doit être envisagé -, le statut
accessoire de ce document dont la qualifica-
tion de « directives » est probablement abusif
dans l'état actuel de la législation puisqu'il n'a
aucune force contraignante quant aux suites
à lui donner, peut limiter la motivation des
patients à effectuer cette démarche. n

CE QU’IL FAUT

RETENIR
Le dilemme éthique 

oppose ici le principe
du respect de l'autonomie

d'un patient agonisant 
à celui du devoir de le 

soulager parce que 
jugé en très grande 

souffrance par l'équipe 
soignante.

L'équipe soignante 
ne peut en aucun cas 
mettre en œuvre une 

sédation terminale 
mais doit rechercher 

les raisons du refus de
soins antalgiques de

confort par le patient.

Il y a une nécessité 
à cerner au mieux 
l'incohérence de 

ce patient et évaluer 
les douleurs éprouvées 

pour lui proposer 
une prise en charge 

adaptée.

Si le patient est dans 
l'incapacité d'exprimer 
ses choix, se poserait le
questionnement éthique
qui serait celui de la prise
de décision en son nom.

La rédaction de 
directives anticipées, 
dispositif encore trop

méconnu, aurait 
permis à l'équipe 

soignante de savoir 
quelle attitude 

adopter.
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