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Chique eC cancer,
Un nouvel alan

Le bulletin Ethique et cancer paralt depuis la création du comité éponyme en 2008. |l a permis & ses nombreux
lecteurs de prendre connaissance des plus de trente saisines étudiées par le Comité et des avis rendus,
développés souvent par des contributions supplémentaires de différents acteurs du champ de |'éthique et de
la lutte contre les cancers. Aprés huit ans d'existence, I'augmentation de I'activité du Comité et sa reconnais-
sance croissante ont justifié de lui donner de nouvelles assises et de |ui faire prendre un nouveau départ. La
premiére phase de cette opération a consisté a le doter d'un nouveau réglement intérieur plus conforme aux
usages pour des instances de ce type et précisant la place réservée, outre aux acteurs de santé, médecins et
soignants, aux chercheurs de différentes disciplines des sciences humaines et sociales et de la biologie, aux
professions du droit, aux représentants des malades et aux membres d'associations de lutte contre le cancer.
Le Comité a ensuite été renouvelé en conformité avec le nouveau réglement.

La refonte des moyens dont dispose le Comité éthique et cancer pour diffuser le plus largement possible ses
travaux et pour interagir avec le public concerné constitue la deuxiéme étape du nouvel envol gue nous
désirons lui donner. Le site accessible sur internet était statique, peu convivial et bien loin des standards actuels
autorisés par les fulgurants progrés des nouvelles technologies de ['information et de la communication.
De plus, dans la perspective de la création d'un site moderne, I'utilité d'une version papier de notre bulletin
devenait bien incertaine. Le numéro d'Ethique et cancer que vous tenez entre vos mains est de la sorte le
dernier, le prochain sera publié en ligne par I'intermédiaire du nouveau site www ethique-cancer fr qui est en
ligne depuis décemhre 2015. Par son intermédiaire, vous pourrez aussi étre informés en temps réel des
saisines discutées par le Comité, ajouter vos propres contribution et témoignage aux saisines en cours d'exa-
men, connaftre dés leur adoption les avis qui y répondent, réagir a leur propos, demander des précisions. Le
site sera aussi le guichet d'accés a la réception des saisines, le moyen de sollicitations plus personnelles du
Comité qui vous répondra alors en toute confidentialité. Comme dans la publication papier mais de facon
beaucoup plus large, le site servira de forum ouvert sur la thématique de I'éthique et du cancer, développera
des interfaces avec tous les sites concernés a un titre ou a un autre par cette thématique et publiera des liens
vers des documents d'intéréat.

Dés le début de |'année 2016, le Comité éthique et cancer disposera au total de tous les moyens de son
ambition : contribuer avec tous les intéressés et acteurs concernés, en interaction étroite avec eux, a la
résolution des problémes et conflits éthiques soulevés par la lutte contre les cancers, et participer de la sorte
a son efficacité grdce a la mobilisation confiante et déterminée de chacun. @

SEBASTIEN SALOM-GOMIS
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¢ Giséle Chvetzoff,

des dacisions

oncologue, responsable
soins de support
au centre Léon Bérard,

d'arrét de chimiotharapie

docteure en éthique
médicale

La chimiothérapie est une des armes majeures du traitement du cancer.
Pourtant, lorsque la maladie évolue malgré les traitements, la justifica-

tion de la poursuite d'une chimiothérapie au bénéfice minime voire

inexistant se pose légitimement. Dans quelles conditions cette dédsion

pensée comme étant trés difficile a prendre pour I'oncologue et plus

encore diffidile a accepter pour le patient qui s'accroche a la vie, est-elle

énoncée et entendue ?

Ethique et cancer : Existe-il des
critéres scientifiques

de décision d'arrét de la chi-
miothérapie pour un patient ?
Et si oui, quels sont-ils ?
Giséle Chvetzoff : || existe bien
entendu des critéres scientifigues
d'aide a la décision d'arrét de la
chimiothérapie. Cependant, |l
n‘existe pas en médecine de crité-
res formels pour décider de pour-
suivre ou d‘arréter un traitement.
En effet, toute prise de décision en
médecine, guel que soit le stade,
s'accompagne toujours d'une
marge d'incertitude. 'état général
dont |"état nutritionnel du patient,
I'ampleur de la masse tumorale ou
encore le nombre de sites métasta-
tiqgues sont, parmi les criteres
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d‘aide a la décision, ceux qui per-
mettent d'élaborer des régles de
prédiction clinique. Ces régles de
prédiction peuvent se présenter
sous la forme d'algorithmes ou
d'équations issues de données
validées qui utilisent donc la
somme de variables sélectionnées
et pondérées. Ces variables don-
nent d'une part une idée précise
de I'intérét d'une nouvelle ligne de
traitement pour le patient et d'au-
tre part une estimation de la survie
et notamment du risque de décés
dans les deux mois a venir. Mais
méme avec ces régles de prédic-
tion, il subsistera dans |'esprit du
professionnel de santé, la crainte
d'occasionner une perte de chance
pour le patient, aussi infime soit-

Centre Léon Bérard

elle, résultant de cette décision
d'arrét du traitement. Il est méme,
psychologiquement, plus difficile
de prendre cette décision d'arrét
des traitements qui s'accompagne
d'un risque minime d'éter une
chance a un patient que de pour-
suivre un traitement qui s'averera
pourtant hautement délétere
parce gque occasionnant une toxi-
cité sévére dans 30 a 40 % des
cas. La chimiothérapie dans ce
contexte de fin de vie n'a pas pour
prétention de guérir le malade et
rarement d‘augmenter son espé-
rance de vie, il s'agit avant tout
d’'un traitement palliatif.

E & C: Justement, est-il
préférable dans ces



situations d’engager des
soins palliatifs exclusifs
sachant que cela suppose
de dire au patient que la
prise en charge n’a plus de
visée curative ?

G. C.: On peut tout a fait engager
en méme temps des soins palliatifs
et de |la chimiothérapie. C'est ce
gue I'on nomme le early palliative
care qui associe traitement oncolo-
gigue et prise en charge palliative
du patient. Mais il reste extréme-
ment important de dire au patient
gue la chimiothérapie n'a plus de
visée curative dés que c'est le cas,
et contrairement a ce que l'on
entend régulierement, ce n‘est pas
cela qui concoure & Oter tout
espoir pour le patient. Il faut sim-
plement étre honnéte avec |ui sur
les objectifs attendus de la chimio-
thérapie.

E & C: Comment cette
décision d'arrét des
traitements est-elle abordée
par les soignants avec le
patient ?

G. C. : |l est crucial de le dire tres
rapidement au patient, c'est-a-dire
a un moment ou les objectifs sont
encore relativement ambitieux, ce
qui correspond a un stade ou est
décelée une premiére métastase.
C'est important de pouvoir le dire
a cette période précise de la mala-
die parce gu'il existe justement
encore un certain nombre de
lignes de traitement a proposer.
Ces traitements pourront pendant
un certain temps contréler la mala-
die et pourront peut-&tre méme
dans un nombre considérable de

cas prolonger significativement la
durée de la vie, méme si la maladie
est déja envisagée comme n'étant
plus curable. Le fait d'intégrer le
plus précocement possible cette
situation entre les soignants et le
patient permet de ne pas avoir a
asséner en phase trés avancée de
la maladie une annonce qui va étre
vécue de facon trés brutale. Ainsi a
mesure de |'avancée de la maladie
il sera possible de renoncer pro-
gressivement a des fraitements
trop ambitieux afin de ne pas avoir
a faire basculer le patient du jour au
lendemain du curatif au palliatif.

E & C: Vous partagez donc
les recommandations du
Comité éthique et cancer
rendues dans son avis n°13
de 2011', ou il estime que
I'idéal serait que I'éventua-
lité d’un arrét des traite-
ments spécifiques soit envi-
sagée avec le patient bien
en amont du moment ou
celui-ci se profil.

G. C. : Bien sdr, il est bien plus
facile de faire entendre cette éven-
tualité a un patient gu’elle aura
été envisagée précocement,
notamment en faisant comprendre
gu'il peut arriver un temps ou les
traitements spécifigues ne sont
plus utiles, voire néfastes compte
tenu de leurs répercussions négati-
ves sur la gualité de vie. l'arrét de
ce type de traitement doit alors
pouvoir s'envisager. Le fait d'évo-
quer avec le patient une question

1 Comité athigue et cancer, avis n°13 du

3 janvier 2011, «Lors d'une prise en charge en
sains continus, la poursufte d'une
chifniothérapie au bénéfice minime voire
nexistant se fustifie-t-efle 7»
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gui ne se pose pas pour mainte-
nant permet de la dédramatiser.

E & C: La justification
psychologique et/ou
compassionnelle a I'égard
du patient ne suffit-elle pas
a poursuivre une chimiothé-
rapie dite de « confort » ou
« palliative » au bénéfice
certes minime voire nulle ?
G. C. : Une chimiothérapie aussi
compassionnelle soit-elle peut-&tre
extrémement toxique voire quel-
guefois mortelle. Toute réflexion
médicale ne peut donc pas reposer
uniguement sur le seul ressenti
compassionnel. La démarche la
plus rationnelle consiste a faire en
sorte gue le processus menant vers
I'arrét de la chimiothérapie se soit
déroulé de fagon graduelle, gque
les échanges avec le patient se
soient multipliés afin de lui expli-
guer ce gue |'on était en droit d'at-
tendre ou non de I'évolution de la
prise en charge et ce gui pourrait
étre envisagé pour la suite. Si la
chimiothérapie était le seul horizon
de toute la prise en charge oncologigue
alors évidemment une fois celle-ci
stoppée, c'est un drame trés
chargé symboliguement. Mais si
au contraire, depuis un certain
temps, en méme temps que la
prise en charge thérapeutigue, il a
été expligué au patient qu'il exis-
tait des réflexions a mener sur les
plans nutritionnel, du traitement
de la douleur, du contréle des
symptémes, d'un possible retour
au domicile, la poursuite de la chi-

IU'I

miothérapie ne devient quUun ® ® ® ® «
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collégues avait dit & une patiente
dont il assurait la prise en charge :
« Aujourd’hui, vous avez besoin de
soins de supports relativement
importants, maintenant la question
gue nous nous posons c'est de
savoir si vous avez besoin en plus de
chimiothérapie ? » J'ai trouvé que
cette démarche consistant 3 poser
les priorités dans cet ordre était
constructive et séduisante, cela
avait pour canséguence de minimi-
ser e réle de |la chimiothérapie a ce
stade, et donc d'en dédramatiser
I"arrét.

E & C: Pour autant, il existe
des situations ou le profes-
sionnel de santé fait face aux
demandes réitérées de la
part du patient et de ses
proches de poursuivre la chi-
miothérapie...

G. C. : En effet, ce sont des deman-
des renouvelées qui émanent le plus
souvent des patients et de leurs pro-
ches méme si certains profession-
nels de santé peuvent étre a l'ori-
gine de la poursuite inconsidérée de
traitements. Face a ces sollicitations
réitérées d'une nouvelle ligne de
chimiothérapie, le professionnel de
santé se doit d'en comprendre la
motivation profonde. Pour le
patient, c’est évidemment celle de
vivre. Ne plus bénéficier de traite-
ment peut lui étre psychologigue-
ment insupportable, méme s'il a
dans la majorité des cas, bien com-
pris qu’'il n‘avait rien & en attendre.
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Dans ces conditions, il est bien
entendu hors de guestion pour le
professionnel de santé de fermer I3
porte a toute discussion avec le
patient et ses proches mais il est
vivement conseillé de ne pas recom-
mander, pour
autant, la reconduction de la chi-
miothérapie.

sans |'interdire

E & C: La poursuite de la
chimiothérapie dans ces
situations s’apparente-t-elle
a de l'obstination
déraisonnable ?

G. C. : C'est la définition méme de
I'obstination déraisonnable qui ne
provient pas exclusivement des pro-
fessionnels de santé. Dans l'idéal,
on aspire a ce que la décision soit
partagée et gue les patients soient
tout a fait sereins et acceptent de
bonne grace que I'on ne va plus
poursuivre de traitement de fond
contre leur maladie. Il est pourtant
bien naturel gue ces derniers expri-
ment dans ces circonstances de la
déception, de |a colére ou du déses-
poir. Il est donc impératif que les
professionnels de santé maintien-
nent le contact et expriment au
patient gue leur accompagnement
va se poursuivre.

E & C: Méme si le professionnel
de santé recoure aux concepts
d'autonomie et de consente-
ment explicite, pierres angulai-
res de I'éthique

médicale, peut-on véritable-
ment affirmer qu'il s’agit la
d'une décision partagée ?

G. C. : || est bien sOr souhaitable de
parvenir & une décision qui soit par-
tagée. Et pour que celle-ci le soit
véritablement il faut savoir dans
guelle mesure le patient souhaite
étre impligué dans le processus
décisionnel. Il y a des patients qui le
souhaitent de maniére trés active, il
y a des patients gui souhaitent y
étre simplement associés et d'autres
qui souhaitent avoir une attitude
plus passive. Mais avant de
construire une décision partagée -
et c'est |a gu'intervient le concept
d‘autonomie -, il s'agit de permettre
au patient de dire comment il se
situe lui par rapport & cette prise de
décision. Ce n'est gu’ensuite qu’elle
sera construite en fonction de ses
souhaits. Le concept d'autonomie
ne consiste pas a remettre la déci-
sion entre les mains du seul patient,
ce serait une perception erronée du
concept.

E & C : Peut-on véritablement
parler de processus
d’acceptation par le patient ?
G. C. : Bien souvent la décision d'ar-
réter les traitements n'est pas une
surprise pour les patients. Certains
d'entre eux manifestent méme du
soulagement qu'il ait été décidé de
les stopper. D’autres vont méme,
dans une démarche visant a proté-
ger les professionnels de santé qu'ils
estiment quelquefois en difficulté,
jusgu’a exprimer implicitement leur
accord en décidant d'eux-mémes
gu'il sera toujours temps de rediscu-
ter d'une éventuelle reprise du trai-
tement alors qu'ils savent pertinem-
ment gu'elle ne se produira pas.



E & C: Selon vous, comment
le patient vit-il cette
acceptation : un renonce-
ment de la médecine, un
abandon de la part des soi-
gnants, une perte de toute
forme d’espoir pour lui-
méme ?

G. C. : Je ne parlerais pas de perte
d'espoir ou alors de facon tres
transitoire. En réalité, et mes collé-
gues psychiatres n‘ont de cesse de
le répéter, il faut plutét préserver
les patients du désespoir des
médecins. Les patients sont beau-
coup moins désespérés qu‘on ne
pourrait le croire parce que dans
ce processus d‘acceptation, I'in-
certitude irréductible de toute his-
toire permet justement de créer
un espace pour ['espoir, une
forme d'espoir. Dans notre prati-
gue, il est rare de rencontrer le
désespoir profond, ce gui ne veut
pas dire pour autant gue le patient
n‘est pas quelquefois rattrapé par
des épisodes dépressifs.
Justement parce que cet arrét de
la chimiothérapie est alors vécu
initialement comme un abandon
de la part des soignants méme
lorsque toutes les précautions ont
été prises en amont pour qu'il
n'en soit pas ainsi. C'est pourguoi
il est impératif de continuer a pro-
jeter le patient dans un avenir en
établissant avec lui des rendez-
VoUus a venir avec son oncologue
et un suivi avec les équipes de
soins de support. En réalité ce
n‘est pas tant vis-a-vis de I"'oncolo-
gue que ce sentiment d'abandon
est vécu mais plutdt vis-a-vis de la

vie et du tournant injuste que
celle-ci a fini par prendre. Du c6té
des oncologues, il n‘en reste pas
moins gue cela reste a difficile a
vivre. Ils se sentent pergus par les
patients comme les porteurs
d'une médecine imaginée comme
toute puissante mais qui en réalité
ne I'est pas et les abandonnent.

E & C: Afin de conserver
une qualité de vie sur le
plan psychologique au
patient, le professionnel de
santé n'est-il pas tenté de
retenir des informations
qu’il juge susceptibles de
lui nuire moralement ?

G. C. : Oui et non. Je ne crois pas
a une information qui soit com-
pléte et parfaitement transparente
et qui serait vraisemblablement
violente. En revanche, il est néces-
saire d'appliquer les termes du
code de déontologie médicale sur
la délivrance de l'information, a
savoir gu’elle doit étre claire, c'est-
a-dire intelligible ; loyale, c'est-a-
dire honnéte et appropriée, c'est-
a-dire adaptée a la situation. Pour
ma part, je rajoute qu'elle doit
&tre non désespérante. Il ne s'agit
pas de pratiquer de |a rétention
dinformation au prétexte que le
patient ne pourrait pas la suppor-
ter, il s'agit avant tout d'étre
attentif aux signaux de communi-
cation qui nous reviennent de sa
part afin de susciter les question-
nements et les échanges. Par faci-
lité ou ignorance, certains soi-
gnants pensent que les patients
sont dans le déni mais ce n'est
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que rarement le cas. lls sont en
réalité ambivalents et alternent
donc fort logiguement entre espé-
rance, doute et désarroi. Et c'est
en cela gu'ils restent bien vivants !

E&C: L'arrét d'un
traitement jugé inutile ou
disproportionné mais
onéreux peut-il aussi se
justifier pour des raisons
économiques afin de
préserver au mieux l'équité
entre tous les usagers du
systéme de santé ?

G. C, : Ce n'est pas un argument
qui peut justifier a lui seul I'arrét
des traitements. On I'a vu, il est
possible et méme recommandé de
discuter de maniére anticipée avec
le patient de ce gu’il souhaite réel-
lement pour les conditions de sa
fin de vie, par exemple en
décidant avec lui a partir de quel
moment il n‘est plus raisonnable
d’envisager un transfert en
réanimation. Peu de patients
méme en phase trés avancée de la
maladie expriment le souhait de
mourir en réanimation. Réfléchir
avec le patient sur les conditions
de sa fin de vie est Une maniere de
reduire considérablement les
colts des derniéres semaines de
vie, comme 'ont montré plusieurs
études internationales récentes.
Certes, ce n'est pas I'objectif pre-
mier visé par cet échange mais il
en est Une des conséguences en
plus de celle d'améliorer sa qualité
de fin de vie. @
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Nous sommes les héritiers d'un monde dans lequel la morale révélée tenait une place centrale.
Il y était relativement simple de voir, de comprendre, si ce n'était d'admettre, qui était en
responsabilité de dire cette morale et d'en préciser les termes. L'éthique, dont certains disent
qu'elle est « une morale en marche » ne posséde pas ce caractére révélé. Il s'agit donc

d'une démarche en élaboration permanente. Pourtant, nombreux (et divers) sont ceux qui
prétendent « dire » I'éthique et font pression sur la société pour qu'elle s'oriente dans tel sens
ou tel autre, pour qu'elle accepte ceci ou bannisse cela. On cherche parfois a remplacer un
code moral par des impératifs éthiques, a ériger en principes certaines valeurs qui, pourtant,
ne sont pas toujours partagées dans une société pluraliste. Ne cherche-t-on pas simplement a
substituer le mot « éthique » a celui prétendument plus désuet de morale ?

décembre 2015
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* Patrick Gaudray,
directeur de recherche
au CNRS, membre du

CCNE et du Comité

éthique et cancer
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Nous ne somrmes pas toujours, de fait pas souvent,
d'accord sur ce qu'il est juste de faire. Dans un
Etat de droit, ce sont la loi et la justice qui disent
ce qui est permis ou défendu, qui gérent le « vivre
ensemble », Pour cela, il ne leur est nécessaire de
définir ni la valeur des actes ni les notions de bien
et de mal. « Droit, éthique, politique revendiquent
chacun, dans fa mission qui leur est confiée, la res-
ponsabilité de dire e juste et le bien commun »,
écrivait Didier Sicard en préface d'un ouvrage sur

« Droit, éthique,
politique
revendiquent
chacun, dans
la mission qui

leur est confiée,

la responsabilité

de dire le juste
et le bien
commun. »

'{Sous la dir. de Eric Martinez
et Francois Vialla), Les grands
avis du Comiteé consultatif
national d'éthique, LG.DJ
2013, Collection : Les grandes
décisions.

? Jacques Maritain et Raissa,
Fuwvres compiétes, volume Y,
1333-1938., éditions Saint-Paul

* Menigue Canto-Sperber,

Les ambitions de fa réflexion
dthigue, Esprit 2000 ; 263 (5) ;
pp. 114-136.

les grands avis du Comité consultatif national
d'éthique’. Et il faisait remarquer que c'est du dia-
logue entre les trois que peut naitre une vraie
fichesse, ainsi qu'un dynamisme. Il s'agit d'une
dynamique nécessaire dans les domaines en forte
évolution des sciences du vivant et de la santé. I
s'agit d'une évolution sociétale, mais surtout
d'une évolution technologigue toujours plus
rapide. Ces évolutions s'inscrivent dans les temps
de la politique, du droit et de I'éthique, qui ne sont
pas les mémes.

Aujourd'hui, la santé est devenue une préoccupa-
tion sociale majeure ; les scientifiques et les soi-
gnants, avec leurs savoirs techniques sont souvent
ceux que la société interroge sur ce qui est bon
pour elle. Elle leur demande des pistes pour élabo-
rer son futur. Cette évolution, irresistible en appa-
rence, conduit la science et la médecine contempo-
raines a se soumettre, et a proposer de nous sou-
mettre, plutét au développement de normes rigi-
des qu'a celui d'une réflexion éthique libre et indé-
pendante. N'existe-t-il pas une certaine dictature
des « sachants », qui en ferait une référence de ce
qui peut, et doit &tre fait ? Est-ce a eux qu'il revient
de décider en dernier lieu de ce qu'il est juste
de faire 7 Peuvent-ils étre garants de ce qui est éthi-
que ? « La vérité est que ce n'est pas 4 fa science
de régler notre vie, mais a la sagesse », leur répond
Jacques Maritain *.

PRINCIPES ETHIQUES OU
PRECEPTES MORAUX ?

Monique Canto-Sperber a écrit - « Etre éthique
ou he pas étre, C'est l'injonction contempo-
raine. Achetez éthique, parlez éthique, placez
éthique, gouvernez éthique. Quant & ce que
veut dire au juste éthique dans tous ces emplois,
nul ne juge utile de le préciser. On se retranche
derriére un sifence prudent et fourd de sous-
entendus. Tout fe monde est censé savoir ce
qu'est ['éthique »  Alors qu'insensiblement le

Iho

qualificatif « éthique » est devenu un crittrede @ @ @ @ @
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ire I'athigue ?

P ® @ @ @ qualité et que, presque en conségquence, il est gal-

IQ

vaudé et donc se dénature, il est nécessaire de faire
remarguer qu'il n'y a pas une seule éthique, une
seule théorie de |'éthique, qui sans étre indiscutable,
serait au moins consensuelle.

L'éthique de la vertu, par exemple, met particulie-
rement l'accent sur les caractéristiques morales. Elle
tente de répondre aux questions que nous nous posons
sur la fagon dont nous devrions vivre et nous conduire,
Elle est I'héritiére tout autant de I'éthique d'Aristote que
de I'éthique chrétienne. Dans le monde occidental,
I'éthique de la vertu s'est progressivement effacée
devant la déontologie selon laguelle une action est
honne sielle est conforme & une régle morale, ainsi que
devant |'opinion suivant laguelle 'action juste est celle
qui produit le meilleur résultat, et cela peut-étre sous
une influence croissante de la pensée anglo-saxonne.
Parallelement, avec la naissance de la bioéthique dans
les années 1970, cette pensée dominante a institué une
approche dite principielle. Quatre grands principes ont
ainsi été posés comme cribles dans ['évaluation de nos
actions : la prise en compte et le respect de I'autonomie
de la personne, la bienfaisance, la non-malfaisance et la
justice* . Le cadre imposé par ces « impératifs » éthiques
est parfois trop étroit, et I'on est contraint d'imaginer
d'autres « principes » tels que la pertinence, en matiére
de recherche par exemple, ou la solidarité. Celle-ci
résulte d'un lien social a priori, alors que I'autonomie est
parfols convoquée pour justifier une démarche indivi-
duelle plus proche, elle, de la générosite que de la
solidarité.

Le poids que I'on attribue & chacun de ces principes,
ainsi que la cohérence qu'ils peuvent entretenir les uns
avec les autres reposent sur des convictions personnel-
les autant que sur des pressions sociales, voire s'inscri-
vent dans un « air du temps » né dans les représenta-
tions de ce qui est moralement bon ou au contraire
moralement inacceptable & un moment donné. La
question demeure de savoir si ce sont ces principes de
I'éthique biomédicale qui créent de novo un cadre nor-
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PRINCIPES

ETHICIENS

AUTOPROCLAMES
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“Tom Beauchamp, James
Childress, Les Frincipes de
Féthigue biomedicale,

Les Belles Lettres, Paris, 2008,
® Daniel M. Weinstock.
FProfession éthicien. 2006
Presses de |'Université de
Montréal, collection Profession.

matif éthique, ou si, en fait, ils ne témoignent pas de
normes morales a priori, d'une soi-disant morale
commune qui se cache derrigre une prétention d'unk-
versalite.

L'ETHIQUE, UNE AFFAIRE
D'EXPERTS ?

L'application de principes éthiques (éthigue appli-
quée) suscite un intérét croissant et justifie une
demande forte de « gouvernance éthique » dans nos
sociétés. Cette demande est particuligérernent impor-
tante dans les domaines liés aux sciences du vivant
et de |a santé. C'est d'ailleurs dans ces domaines
que l'on renconte pléthore d'experts en éthique
autoproclamés. La sociologie et I'anthropelogie ont
révéle la dimension de construction sociale de |'ex-
pertise, son réle politique, et souvent hélas sa fonc-
tion d'alibi pour les intéréts particuliers de certains
sous-groupes. On peut ainsi légitimement s'interro-
ger sur ce qu'est un « expert éthicien ».

Ces « éthiciens » ont pour fonction d'éclairer et
d'accompagner les questionnements et les débats
éthiques ; pourtant, on en attend souvent des répon-
ses toutes faites, quitte a les voir devenir des « don-
neurs de lecons® » . Peut-on s'en étonner alors qu'une
des fonctions de 'analyse des enjeux éthiques est la
production de recommandations destinées aux déci-
deurs. Or, |'expérience montre que ces décideurs sont
particulierement avides de codes de bonnes pratiques,
voire d'un « prét-a-penser » éthique.

Au contraire, souhaitant que les guestionnements
éthiques, qui nécessitent une analyse interdisciplinaire
ne se cantonnent pas a des débats d'experts, Raymond
Massé s'interrogeait : « Quelle peut alors étre la place
des savoirs populaires, et plus précisément des « mora-
lités séculieres », dans les délibérations éthiques ?
Comment intégrer une Vvéritable préoccupation pour
des « considérations sociales » en éthique publigue ?
Comment faire place & la participation du public sans
se placer & la remorgque d'une éthique empiriste tribu-
taire d'une gestion par « sondage d'opinion morale »
et marquée au sceau de fa « tyrannie de la majorité »,
d'une « dictature des mal informés » 2 » Il ajoute !




« Le débat sur la participation du public aux enjeux
éthiques n'a que peu de sens aux yeux de ceux qui
considérent gue ['éthique doit demeurer entre les
mains des experts, seufs habilités & inscrire leur argu-
mentaire dans des théories éthiques complexes®.

Et complexes, les enjeux de santé le sont, a commen-
cer par la définition méme de la santé. Au lendemain
d'une guerre dont le cortége d'atrocités avait contribué
a montrer que la santé était plus qu'une simple
absence de maladie, les experts de I'Organisation mon-
diale de la santé avaient donné, en 1946, une défini-
tion de la santé, dont beaucoup aujourd'hui s'accor-
dent a dire qu'elle n'est pas satisfaisante, mais que
nous conservons, faute de mieux. Cette définition
reléve en effet davantage de la définition du bonheur
puisqu'elle renvoie & un épanouissement total d'un
point de vue physique, mental, psychique et social. Elle
doit &tre aujourd'hui remise en cause parce que la
durée de vie augmente et qu'il convient aujourd'hui d'y
intégrer les maladies chroniques, ou qui se chronici-
sent, comme les cancers dont nous parvenons désor-
mais a guérir certains ou au moins 4 les stabiliser. Avoir
transformé une maladie mortelle en une maladie chro-
nique ouvre un immense champ de questionnements
éthiques, duquel une définition de la santé réaliste et
opérationnelle n'est peut-gtre que la partie la plus visi-
ble, mais ol les expertises profanes et le vécu tant des
patients que de leur entourage apportent la dimension
humaine nécessaire, particuliérernent alors que nous
sommes tous concernes puisqu'en grande majorité
touchés.

DEBAT PUBLIC, DEBAT ETHIQUE

Etant donné que nous sommes tous concernés,
I'éthique, la bioéthique devrait &tre débat, confron-
tation d'opinions et de convictions. Guy Bourgeault
disait que « fe lieu de I'éthique est celui de la discus-
sion et du débat, avec Ja diversité des convictions et
des options qui s'y croisent et qui se confrontent,
entrant en conflit, et non, d'emblée, dans le consen-
sus méme provisoire, qui peut en résulter', sugge-
rant que I'important dans I'éthique, c'est le question-
nement, l'interrogation.

CE QUL FRUT
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QUESTIONNEMENTS
SUR LEVIVANT
Les que
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et le culturel,

TOUCHER SANS
IMPOSER
Laré n des comités
d'éthique ne doit en
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L'éthique est cheminement, remise en cause,
réflexion ouverte sur le monde dans lequel nous sou-
haitons vivre et que nous voulons laisser a nos
enfants. Nul doute qu'il soit, dans ce contexte, plus
« Utile » d'ouvrir le champ des possibles par le ques-
tionnement que de le fermer par des réponses, mal-
gré le confort intellectuel que celles-ci peuvent pré-
tendre procurer. Les questionnements sur le vivant,
|'étre humain en particulier, sont par essence multiples et
multiformes, souvent trés spécialisés (scientifiques et
technigues), mais ils nous concernent tous. La société ne
saurait donc en faire I'économie, et doit accepter, dans
ces domaines, de croiser le scientifique, le social, le tech-
nique, "éthique et le culturel, et ainsi d'animer un débat
Vrai par rapport a ces questions.

Nos sociétés démocratiques sont férues de débats
publics, elles ont créé des lieux pour cela, depuis les
assemblées jusqu'a la commission nationale du débat
public. Lieux de confrontation d'opinions, ils appa-
raissent peu propices a des débats éthiques de qua-
lité, qui nécessitent, eux, la confrontation des idées
«pour que [...] de fa révision de nos certitudes naisse

une forme de pensée toujours en mouvement, qui

vise & affirmer la dignité de I'homme dans tous fes
instants de son existence.®»

Des comités, comme le Comité consultatif national
d*éthique pour les sciences de la vie et de la santé
(CCNE), les espaces de réflexion éthique régionaux
ou le Comité éthique et cancer sont des lieux plus ou
moins ouverts aux citoyens, mais ol la réflexion en
commun permet de dépasser les nécessaires et légi-
times confrontations pour qu'elle s'élabore sans s'im-
poser, et puisse ainsi toucher toutes celles et ceux a
qui elle est destinée. Il en va du réle social de ces
comités et donc de leur utilité dans I'alimentation
du nécessaire débat public que nécessitent les
questionnements qu'ils portent.

La réflexion éthique n'a-t-elle pas pour fonction
d'interpeller les modes de pensée et d'agir, de
remettre en question les certitudes, les pouvoirs, les pen-
sées dominantes et les modes. Face & cela,
« dire I'ethique » ne serait-il pas seulement un moyen d'évi-
ter que certaines questions se posent, soient posées ? @
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Le OILEMME

Le diagnostic d'un cancer chez une femme enceinte constitue un
véritable télescopage entre la vie et la mort, entre désir d'enfant

et espoir de guérison. Il est aujourd‘hui de plus en plus souvent possible
de traiter les femmes enceintes tout en leur permettant de donner

naissance a leur enfant. Mais lorsque I'éventualité d'une interruption
de grossesse se présente, le dilemme est entier. Si la décision revient

in fine a la femme enceinte, I'équipe médicale se doit de partager cette
décision dans toute la mesure du possible.




Contre-Indicafions

Bl 1Sques

Le cancer le plus fréquent observé chez les
femmes enceintes est celui du sein. Les
autres formes survenant les plus fréequem-
ment sont les cancers gynécologigues (can-
cer du col de |'utérus, cancer des ovaires),
les hémopathies malignes (en particulier
leucémie aigué et lymphome de Hodgkin)
et les mélanomes malins. Il est démontré
gue la grossesse ne favorise pas la survenue
d'un cancer et n‘a pas d'impact sur |'évolu-
tion de la pathologie (sauf peut-étre pour
les mélanomes). En revanche, les traite-
ments nécessaires du cancer peuvent reten-
tir sur le développement du feetus et de
I'enfant a naitre. L'exposition de ['embryon
et du feetus aux radiations ionisantes et aux
agents cytotoxigues est ainsi susceptible
d'entrainer des effets mutagenes, tératoge-
nes et carcinogénes, notamment pendant
le premier trimestre de grossesse. De fait, la
chimiothérapie et la radiothérapie sont
contre-indiguées pendant ce premier tri-
mestre. La chirurgie, quant a elle, peut a
priori étre pratiquée tout au long de la
grossesse, mais est susceptible d'entrainer
un risgue majoré de fausse couche
lorsqu'elle est réalisée au premier trimestre.
Par ailleurs, certaines interventions abdomi-
nales et pelviennes pourraient étre asso-
ciées a un risque accru de morbidité et de
complications obstétricales. Enfin, |'hormo-
nothérapie et les thérapies ciblées sont
considérées comme étant contre-indiguées
chez les femmes enceintes.

Sous réserve des précautions d'emploi des
traitements possibles durant la grossesse,

SEBASTIEN SALOM-GORMIS
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DOUELE MENACE

La survenue du cancer
confronte la femme
enceinte a une situa-
tion qui menace a la
fois sa vie et celle de

son enfant.

UNE FEMME SUR
MILLE

Cette situation n'est
pas exceptionnelle, elle
concernerait environ
une femme enceinte sur
mille, et est en
constante
augmentation.

RETENTISSEMENT
DES TRAITEMENTS
En revanche,
les traitements
peuvent retentir sur le
développement de
I'enfant a naitre.

CAS DE
CONSCIENCE

La question de
Iinterruption de la
grossesse pour soigner
la future mére conduit
a empécher de donner
la vie alors que le plus
souvent I'embryon ou
le foetus est viable.

ceux-ci n'apparaissent pas présenter de ris-
gue majeur pour les enfants. Une étude
prospective publiée récemment a apporté
des éléments rassurants sur ce point. Cette
étude a porté sur une cohorte de
129 enfants nés de meres pour lesguelles
un diagnostic de cancer a été établi pen-
dant leur grossesse. Ces enfants ont été
suivis pendant trois ans aprés leur naissance
et comparés a un groupe contréle d'en-
fants nés de meres sans diagnhostic de can-
cer. 74% des enfants du premier groupe
ont notamment été exposés a une chimio-
thérapie (seule ou associée a d'autres trai-
tements), 10% a une intervention chirurgi-
cale et 8,5% a une radiothérapie (seule ou
combinée a d'autres traitements). Les
auteurs constatent que « ['exposition pré-
natale a un cancer maternel, avec ou sans
traitement, n'aftére pas le développement
cognitif, cardiaque et général des enfants
pendant la petite enfance ». Pour le Pr
Philippe Morice, responsable de la chirurgie
gynécologique a l'institut Gustave Roussy
de Villejuif, « ces résultats confirment
qu'avec un certain nombre de molécules de
chimiothérapie pour différentes typologies
de tumeur, on peut aujourd'hui se permet-
tre de préserver la grossesse tout en trai-
tant les meres de maniére aussi optimale
qu'en dehors de la grossesse. Cela ne
cohcerne pas tous les traitements, ni tous
les termes de grossesse, mais ce sont des
éléments rassurants. »

Ine situarion
S nscrivant
fans [ reflexion

' Han SN, Kesic VI, Van
Calsteren K et am. Cancer in
pregnancy : a survey of current
clinical practice. Eur J Obstet
Gynecol Reprod Biol. 2013
167 (1) 18-23.

“Une étude réalisée assez
récemnment auprés de médecins
eyropéens tend a Montrer que
I'évolution des pratiques est
plus lente sur le terrain. Ainsi,
449% des médecins interrogés
dans cette étude déclarent
préférer recourir a une
interruption de grossesse en cas
de diagnostic de cancer durant
le premier trimestre ou au
deébut du second, 37% d'entre
eux indiquent ne pas
administrer de chimiothérapie
ou de radiothérapie pendant la
grossesse.

Bl 13 discussion

L'attitude médicale, du moins celle préco-
nisée dans les différentes recommanda-
tions nationales et internationales récen-
tes, a beaucoup évolué au cours de la der-
niére décennie’. De plus en plus, les grosses-
ses sont menées a leur terme ou déclenchées
deés lors gu‘une naissance prématurée est
envisageable. Les situations ol une interrup-
tion de grossesse est mise en ceuvre sont
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ancer ef 0rossesse :
lorsque survient

LE DILEMME

ainsi moins fréguentes gue par le passé.
Cette évolution tient a l'amélioration des
stratégies thérapeutigues et des connais-
sances sur les effets des traitements, et
s'inscrit dans « une évolution globale en
cancérologie en faveur de /la conservation,
qu'il s'agisse des organes ou de fa fertilité,
précise le Pr Philippe Morice. Nous nhous
situons dans une franche désescalade thé-
rapeutique a partir du moment ou elle est
envisageable sur le plan carcinologique et
avec des résultats comparables a ceux
observés chez les patientes non enceintes. »
Si la découverte d'un cancer chez une
femme enceinte est avant tout une situa-
tion particuliére devant étre appréhendée
au cas par cas, un certain nombre de princi-
pes doivent guider |a prise en charge. Tout
d'abord, sauf dans les cas de certains can-
cers hématologiques pour lesguels il existe
une vraie urgence, de |'ordre de guelgues
jours a quelgues heures, a débuter un trai-
tement, il est généralement possible de
prendre |e temps de la réflexion et de |a dis-
cussion. Ensuite, il est indispensable de réfé-
rer chague patiente a un centre expert au
sein duguel exercent des équipes ayant |'ex-
périence de ce type de situation. Créé en
2008, le réseau CALG (Cancer associé a la
grossesse) réunit 16 établissements en
France et est coordonné par le service de
gynécologie-obstétrique de I'hépital Tenon
a Paris®. Enfin, chague cas doit faire |'objet
d'une concertation pluridisciplinaire asso-
ciant oncologues, chirurgiens, obstétriciens,
pédiatres, sages-femmes, et psychologues
notamment. « Cette concertation est la pre-
miére des sécurités, explique le Pr Philippe
Morice. Elfe permet de s'appuyer sur des
critéres objectifs a la fois oncologiques - en
termes de pronostic, d'histologie et de
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DEUX CAS DE FIGURE

S'opposent deux cas de
figure : la poursuite de la
grossesse quoiqu'il en
colte et I'espoir d'une
guérison qui peut étre
plus fort que toute autre
considération.

LIMITE

Cependant si le risque est
important, toute autre
proposition que
l'interruption médicale de
grossesse est inacceptable
sur le plan médical.

RETENTISSEMENT DES
TRAITEMENTS

C'est a une décision
partagée qu'il faut tendre
afin de ne pas faire peser

tout le poids de la
décision sur le seul couple.

* Site internet ©
cancer-grossesse aphap fr

stade d'évolution de la maladie -, obsté-
tricaux et pédiatriques pour définir la stra-
tégie thérapeutique paraissant la plus
appropriée. Ce sont ces éléments objectifs
qui doivent étre présentés et expliqués au
couple. »

Cette démarche posée et rationnelle est,
pour le Pr Philippe Morice, essentielle non
seulement pour définir la prise en charge
optimale, mais aussi pour le vécu du cou-
ple. « La réaction du couple dépend beau-
coup de celle du médecin. Quand ce der-
nier ne se situe pas dans e catastrophisme,
if est plus aisé d'accompagner la mére et le
pére dans une situation qui, de toute
facon, est difficile a vivre pour eux.» la
réaction des couples dépend aussi « de
I'histoire de chacun, précise Jagueline
Wendland. Selon par exemple qu'ils ont ou
non déja des enfants, que la fertilité de la
femme sera ou non définitivement com-
promise aprés les traitements, et bien
entendu de la gravité de la maladie. Il n'y a
pas de réaction type face a cette situation
qui est, par nature, hautement anxiogéne
et dépressiogene. » Le travail d'accompa-
gnement psychologique est dés lors déter-
minant pour aider ces femmes et ces hom-
mes, dont le processus de parentalisation
est bien souvent blogué par I'annonce de
la maladie et qui, dans le méme temps,
sont travaillés par les peurs, les doutes et la
culpabilité.

Duand un choix
5 (MpoSe

La difficulté a vivre et a prendre en charge la
découverte d'un cancer chez une femme
enceinte est accrue lorsque se pose |a guestion
d'une interruption de la grossesse. Une telle
interruption est dans ce cas uniguement moti-
vée par la nécessité de soigner la mere. Elle




conduit de facto a supprimer la possibilité
d'une wvie alors que, le plus
souvent, |'embryon ou le feetus est viable.
Enfin, I'éventuzlité d'une interruption de gros-
sesse intervient alors que cette derniére ne
garantit pas avec certitude |'efficacité du ou des
traitements envisagés et le devenir de la femme
malade. C'est un choix tragigue - « c'est la
mere ou l'enfant | » - qui doit étre ainsi fait,
sans que pour autant le doute, ou plus exacte-
ment |'absence de certitude sur la pertinence
de ce choix ne puisse &tre totalement levé.

Face a un tel dilemme, aucune généralisation
ne semble possible guant & la conduite devant
étre adoptée par |'équipe médicale. La situation
releve toujours du cas par cas. Dans des cir-
constances comparables, |a décision des fem-
mes et des couples peut étre diamétralement
opposée, Cette décision peut en effet étre
motivée par des perceptions et des considéra-
tions trés diverses et possiblement intriquées.
La poursuite de la grossesse peut ainsi répon-
dre, par exemple, 3 Un besoin d'assouvir le désir
d'enfant quoi qu'il en colite. L'enfant & naitre
peut également étre percl comme le « moteur
» de a lutte contre la maladie et incarner |'es-
poir de la guérison. Des motivations religieuses,
ainsi gu'une pression parentale et/ou familiale
sont également susceptibles d'intervenir. A ['in-
verse, |'espair d'Une guérison peut étre plus fort
gue toute autre considération et engager la
femme et le couple vers |a vole d'une interrup-
tion de grossesse. S'exprimant dans le cadre
d'un mémoire de recherche réalisé par Mathieu
Poilclanc, le Dr Philippe Gillard, aujourdhui
chef du service de gynécologie obstétrique au
CHU d'Angers, expligue ainsi gque « si s'en sor-
tir passe par l'interruption médicale de gros-
sesse (IMG), c'est certainement un dilemme
trés diffficile, mais ce sera souvent la voie choi-
sie. Rares, trés rares sont les couples qui sachant
qu'ils sont condamnés arrétent leur grossesse
et trés rares sont les couples qui lorsqu'il y a un
espoir de guérison et que celui-ci passe par

« Rares, tres rares
sont les couples
qui sachant qu'ils
sont condamnés
arrétent leur
grossesse et tres
rares sont les

couples qui
lorsqu'il y a un
espoir de guérison
et que celui-ci
passe par I'IMG ne
choisissent pas
cette voie. »

I'"MG ne choisissent pas cette voie. »

Pour les éguipes médicales, la proposition
d'une interruption de la grossesse doit résulter
d'une concertation collégiale reposant sur des
arguments aussi solides et objectifs que possi-
ble. « Chairement, quand il y a un risque carci-
nologique pour la mére, I'MG doit étre propo-
sée, indigue le Pr Philippe Morice. Si ce risque
est faible ou nul, il est possible de considérer
qu'une poursuite de la grossesse est accepta-
ble. Mais si ce risque est important, toute autre
proposition que MG est inacceptable sur le
plan médical. » Le devenir de la femme doit
ainsi primer dans la propesition de prise en
charge.

In fine, c'est a la femme et au couple de
prendre la décision, dans le respect du prin-
cipe d'autonomie. Celui-ci suppose au préa-
lable une information aussi claire, loyale et
adaptée gue possible, dispensée par I'équipe
médicale dans le cadre d'un dialogue ouvert
avec les deux parents. || apparalt néanmoins
important de ne pas faire porter tout le poids
de la décision sur le couple, afin d'alléger
autant que possible les tensions et la culpabi-
lité gue tout choix géneére, notamment
lorsqu'il se tourne vers l'interruption de la
grossesse. C'est pourquoi le discours médical
se doit d'éviter d'exprimer le doute autant
que faire se peut. « i n'y a rien de pire pour
un couple que de penser que ['on a inter-
rompu une grossesse a tort, indiquait le Dr
Philippe Gillard a Mathieu Poilblanc. Le doute
de l'équipe ne doit pas se transmettre a la
famille car il faut étre convaincu du choix
pour les parents. Ce qui compte, c'est le
bien-étre des parents (....). lls ne pourront pas
Supporter toute une vie une IMG s'ils pen-
sent qu'il y avait un doute. Il faut qu'ils soient
persuades d'avoir pris fa meilleure décision. »
En définitive, c'est a une décision partagée
entre |e couple et |'éguipe médicale qu'il faut
tendre. @
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