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ESPACE ETHIQUE HOSPITALIER AMIENS PICARDIE
Réunion du 26/9/11 - Centre Hospitalier Senlis eilCr

Théme : Présentation de la loi Leonetti
(a partir d’une situation clinique)

Animateur : Dr Alain de Broca

Le Dr A. de Broca présente I'Espace éthiqgue Amieieardie et rappelle que I'éthique c’est
aller vers la sagesse, se mettre en doute, seenegttroute pour aller de I'avant et réfléchir
ensemble.

Il est proposé aux participants de former des pefibupes afin de réfléchir et de poser les
guestions que suscite la situation clinique pré&separ un des membres de la réunion.

A noter que la situation semble imprécise. Nousatetarons a la personne soignante de nous
I'expliciter plus largement au décours de la rénnica dynamique d’une instance éthique est
au premier chef d’apprendre a ce qu'ensemble, ancsépluridisciplinaire, on se pose les
guestions face a la complexité de chaque situatiionde n’en oublier aucune. Il s’avére que
lorsque la situation semble tres bien comprisgréeipe en reste a ces premiéres explications
et ne raisonne pas au mieux.

La situation sera reprise et analysée ensuite pateMBroca et I'ensemble des participants.
Face a une situation difficile il y a obligation pleuvoir se poser, s’asseoir, réfléchir

ensemble. Ce temps de réflexion et de partagenesies premieres raisons d’étre d’'une
instance éthigue dans un établissement.

| — Analyse contextuelle
Situation clinique telle que donnée aux participant

« Aide soignante dans un service de réanimation i@ soin d’une patiente hospitalisée

pour tentative de suicide par pendaison.

Arrivée dans notre service, les soins adaptésitiété prodigués mais sans résultat.

Apres un séjour de 15 jours dans notre service,&kté dirigée sur Paris pour un diagnostic
peu encourageant. Aux dires de cet hopital, noissofas de I'acharnement thérapeutique.
Nous avons repris cette patiente mais dans desittmmslqui devenaient pour le personnel,

de plus en plus difficiles vue la dégradation fubqie de son état physigue. Nous faisions des
S0iNs sur un corps sans vie et donc les os appa@Eist comme si elle venait de sortir d’'un

« camps ».

Personnellement, au début, j'ai pris en chargeecpttiente mais au fur et a mesure du temps
il m'était difficile de la regarder et de la touahe

J'ai donc passe la releve a mes collégues aidegaotes avec qui je travaille la nuit, qui
elles-mémes, vivaient mal ces moments.

Je souhaiterais pouvoir parler de ce cas pour essdg mieux comprendre le fonctionnement
de votre comité»

Il — Les questions de chaque groupe sont listédslles peuvent paraitre redondantes parfois
mais il est important d’entendre et parfois réedterafin de « digérer » les informations,
savoir donner du temps au temps. Il est importassiad’entendre qu’on peut penser pareil



gue les autres ou que les autres pensent pareilayge! D’ou I'intérét de réunir toutes les
catégories professionnelles d’une équipe.

Commentaires et questions des participants :

- Pas suffisamment d’éléments (dge de la patierit8 &ns en réanimation)

- Soins liés au curatif ?

- Impression d’'un corps sans vie, ressenti psychilgu@ personne ?

- Sentiment de grande solitude du soignant (la mains nombreux, moins d’info)

- on allait vers un accompagnement a la mort

- Jugement d’'un hopital parisien = un couperet (bpaar I'équipe)

- Environnement familial ? quels étaient les souhaaisrapport a la décision de
réanimer (ou non)

- Jusqu’ou va le soin, comment le mettre en placeneent on en discute dans
I'équipe ? En est-on aux soins palliatifs ou de ééquel moment passer la main a
guelqu’un ? et peut on passer la main a quelqu’un ?

- gquel est le minimum d’alimentation par rapport £ogs sans vie

- Quel degré d’expertise aux hopitaux parisiens ?

- Y a-t-il un temps raisonnable pour se poser latipre$du soin : ou on en est dans le
soin et que fait-on ?)

- Question de la cause de la tentative de suicide

- Que sont ces soins dits « adaptés »

- L’alimentation a-t-elle été arrétée (dans quelledition) ?

- Le pronostic a-t-il été expliqué a I'équipe ?

- Est-ce de 'acharnement thérapeutique ?

- La personne a-t-elle laissé des directives argtess?

- Le commentaire de Paris a-t-il été repris en éqlipe

- Prévoir un temps de staff avec la famille et I'éxgui

- Les directives anticipées ? Personne de confiaésiguie ?

- Solitude des aides-soignantes ! ont-elles un tgrops discuter ?

- Tentative, soin, diagnostic,... acharnement...le résdes soignants

- Les circonstances de 'acte suicidaire,

- Présence de la famille ou de I'entourage ?

- Lejugement des collegues (acharnement thérapejtiqu

- Tentative de suicide suite a déception amoureuse

- Groupe de non-soignants : situation d’inconsciatet jeune femme (pas pu préciser
ce qu’'elle souhaitait (loi Leonetti), directivediaipées, nécessité d’'une discussion
(pas de trace de la famille), quel peut étre I'appdes aides soignants dans une
discussion collégiale ? des regards qui se comytléta décision prise doit étre
respectée méme si elle est prise a I'encontre rdaice (consensus)

- Est-on dans le curatif ou dans le palliatif ? Estle 'acharnement thérapeutique ?

1°"tentative de suicide ou pas ?

- Ou estle «Je » de la personne (elle ne parlecfest,un corps sans vie, réduite au
statut d’objet sur lequel on se pose beaucoup dstigums. ) Cet objet n’est pas
n’'importe lequel, c’est un corps humain qui a déo#a dignité,

- Ou est le sujet, ou est 'THomme ? Elle ne parle fizst-elle encore consciente ? Si
oui, a-t-elle envie de parler ? On hésite peut@ité demander son avis si elle est
encore consciente.

- Comment circule I'information dans I'équipe ?

- Corps sans vie : Quel sens donné aux soins ?

- Quelle a été la réflexion d’équipe sur la quessioivante : avons-nous pris la
meilleure décision sur la prise en charge (reuncafiggiales, personne de confiance,
famille, directives anticipées...) ?

- Grande souffrance de la patiente et de I'aide soign! Quelle communication entre
les équipes de jours et celles de nuit ?



- La patiente était en réanimation : Quel intérétrdasfert a Paris ? (décision collégiale
avant le transport ?)

lIl — Synthése: Nous reprenons la situation tous ensemble adippobrter des éléments
complémentaires de réponse

La démarche en éthique clinique doit se structemeguatre étapes.
L’analyse contextuelle, la réunion de concertapturidisciplinaire éthique avec prise de
décision, mise en ceuvre de la décision et erdiafie d’évaluation et de préconisation.

Face a une situation rétrospective, il est évidertnous ne pouvons qu’analyser ce qui s’est
passé, sans jugement aucun mais sous la forméw@duation et donc avec l'intention
seconde de proposer des préconisations.

En reparler aide a construire la mémoire positivae équipe, ce qui est indispensable pour
la suite de la vie de I'équipe face a d’autresgrdsi présentant des situations cliniques
complexes.

| - Analyse contextuelle

Cette phase renvoie a la nécessité de reprenditeiddion aigue et I'intégrer dans I'histoire
de la personne et de sa famille. Aucune réactigmenie se comprendre si on ne situe pas une
problématique dans sa systémique et sa diachroes-a-dire I'histoire).

L’aide soignante du service présentant la sitnatimus I'explicite plus précisément.

« Il s’agit d’'une jeune fille de 18 ans (Arrivédtsta une pendaison) trouveée par son frere de
15 ans qui I'a dépendue, fait les premiers soingdrimation et appelé les secours.

Arrivée en réanimation, prise en charge par lesingateurs et soignants, soins mis en place,
traitements médicamenteux, intubée, a 'EEG (ré&flexégétatifs), trachéotomisée, aucune
communication, pas de réponse aux soins au toucher,

Les parents étaient divorcés mais leur ententeogstcte. Le frere est immédiatement pris en
charge psychologiquement.

L’aide soignante de nuit se sent trés seule faxmdta situation« On parle beaucoup entre
nous de la personne. On se demande ou on va daseiles (pour l'aide soignante :
prévention d’escarres, soins de confort..) »

L’infirmiere s’occupe de tout ce qui est médicaneeixt

Pas de staff dans le service réunissant les médecsoignants (parfois IDE- Aides
soignantel « On se réconforte les unes les autres » | Bagee patiente si difficile a gérer,
qui arrive avec un corps magnifique et que I'onteai délabrer, psychologiquement c’est
tres dur. C’est pourquoi je voulais en parler cérsoLa patiente est restée 5 mois !

Pourquoi un départ sur Paris ? Cette questiomestre difficile a vivre, semble t-il par
certains membres de I'équipe. L’équipe de réatianaavait que I'état resterait végétatif
mais les parents ont souhaité un autre avis medical

Elle était alimentée par sonde gastrique, sansrdsgerfusion ni d’autres traitements. Elle
respirait seule.

La jeune fille est décédée dans un état trophigamnatique et cela fut tres difficile pour tous
de la voir s’aggraver, s’enfoncer et décéder ainsi.

Il - Analyse rationnelle L a Réunion de concertatn pluridiciplinarie éthique .




L’analyse des dilemmes ou des questions peut seecesnr la derniere, a savoir comment
vivre ce temps qui parait démesuré de fin de viiz ame impression d’incapacité a lui
apporter un quelconque soutien ni plaisir.

Les enjeux sont donc de reprendre les différemssngs d’analyse.

a) Prisme scientifigue médical

Du point de vue scientifique, il apparaissait pepean évident que la jeune femme allait
décéder de son état neurologique irrécupérablesriZizmt la famille gardait espoir.

Du point de vue psychologique, le fait que la jetereame se soit suicidée peut amener a se
dire qu'’il ne faut pas devenir outrancier dansriagpen charge tout en se disant aussi qu'il est
important de tout faire pour aider une personndetresse psychologique a passer le cap. Il 'y
a aussi le fait qu’il faut montrer au fils que ggeste de sauvetage a été utile.

b) Prisme juridique : Qu’'a t-on ou non le droit fdé&e ? Le droit aide-t-il ou non a prendre
une décision ?

La loi du 4/3/2002 est peu utile ici, mais celle24/2005 dite Leonetti est appropriée a la
situation. Cf fin du document..

c) Prisme économique : analyse des enjeux finamgiesés par la maladie au malade, a sa
famille, a la société.
Cette question n’a pas été abordée ici mais dlloapurs au cceur du débat.

d) Prisme sociologique : analyse des conflits deura sociétaux entre ce que vit le malade,
son environnement et la société du fait de sadiala

Que faire devant une personne suicidante ? Que fdavant une jeune femme en
réanimation ? Quelles pressions sociales subidsesnfamilles, les soignants dans cette
situation ?

e) Prisme anthropologique et religieux : Cherchergaoi le malade se positionne dans sa
maladie au regard de sa culture ou d’une foi enrahgion ? En quoi ces valeurs viennent-

elles enrichir la discussion ?

Nous n’avons pas d’informations sur ce point méni@ encore ce sont des enjeux importants
qui guident les réflexions de tous.

f) Prisme philosophique : quels sont les conélgsvaleurs philosophiques mis en avant par la

guestion posée.

= Ici la question de la dignité du malade dont lepsose détériore est si douloureux et
malmené semble étre au cceur de la souffrance dies soignants.

La fin de cette RCEP ameéne a une décision quiétéale ne rien faire de précis. Et ce fut
semble t-il ce qui a été a la source de la souffrates AS.

Il - La troisieme étape est celle de la réalisatio de la décision. |
Le déceés est survenu trop doucement ?

| IV — Evaluation et préconisation. |

L‘évaluation peut se faire soit sur une forme conoelée-ci avec une saisine aupres de
I'instance éthique, soit sous la forme d’'une RMM..

Les préconisations...



Ici, aucune n’a été proposée mais le rappel dai kdu 22/4/2005 qui a été réalisé ce soir
permet cependant d’ouvrir sur une dynamique d’'éxdifférente pour des situations
difficiles analogues.

Réflexions lors de la réunion sur la loi Leonetti

La loi Leonetti ( 22 Avril 2005): de quoi s’agit-
Loi relative aux droits des maladetsa la fin de vie
Dans laquelle 2 éléments nouveaux apparaissent :

- La notion de refus par le malade lui-méme de tobtination déraisonnable (plutot
gue celle d’'acharnement thérapeutique)

- Les notions de personne de confiafeur exprimer la volonté de la personne
malade qui n’est plus en capacité de le detje directives anticipéegla loi du 22
Avril 2005 permet a toute personne majeure de erdigs directives anticipées. Il
s’agit d’instructions écrites que donne par avanoe personne majeure consciente,
pour le cas ou elle serait dans l'incapacité d’@rper sa volont&n matiére de
limitation ou d’arrét d’'un traitemenspnt réexpliquées et soulignées

Les principes de la loi Leonettiet la situation décrite.

Si on analyse cette situation, on peut noter auyila pas eu de réflexion particuliére sur
I'arrét de la nutrition ou de I'hydratation. C’ast vrai sujet dans le cadre de la loi Leonetti
car c’est une question qui est posée dans ces nteimnés difficiles. La loi Leonetti aide-t-
elle arépondre a cette question ? Avait-ellegé&dies directives anticipées ?

La question des Directives anticipées est diffizilecar elle est entrée mineure et est devenue
majeure pendant son hospitalisation. Cependant feelprécise en rien I'age auquel on peut
écrire des DA et elle aurait pu en écrire avartedéer de se suicider.

Par contre étant entrée en coma c'est a dire inigme en réanimation, elle ne peut avoir
proposée de personne de confiance .

La situation de la personne entre-t-elle dans dieecele la loi Leonetti ?

~ Les4 situations
envisagees par la loi

3. La personne est inconsciente,
en état végétatif chronigue

Exempis : Jn patient an coma prolangs. B est inconszisnt
at:son maintien an vie dépend d une assistance respiratoin

maintenue artificiellement en vie

‘ 1. La personne est consciente mais

Exemple : un patient téraplégique ou atteint d'une scideese |stérale
amyotraphique. B & WoulE sa consclence, mais sa vie dépend

d'une assistance respiraking [respirataur) stiou d'une hiydratabon
&t d'une nuirition anificiales {sonds gastrque, perfusion].

Que dit 1a bol 7 Lo paiient osur ¢

Dans ce cas, ke médecin dod P'écouter, l'informer des conség ences
de I'arrét du traitement -1 mor -, lul accorder un o2al de

réflesion. 81 besodn, d peut talre appal & un collégus pour dornar

au patient d'autres explcations. Sile patent pergiste dans

58 . Iz médecina |'obligation de ia &t de metire
enroute des solns palligifs (zricle 4), Lenzemble de cetta
procédure doit &tre Inscri dans e dossler médical du patient

2. La personne est consciente, en phase avancée

ou terminale d'une affectiongrave et incurable

Exemple : un patient catcéreus pour lsgusl | n'y & plus aucon espoir rasonnable
de guérir £t & qul en propoas une chimicthérapis « de la derriére chance «

Que dit lalol 7 o oot

6

etiou d'une aimentation 8t d'une hydratation artificislies,
Que dit la fol 7 Lo

1- La prise de décislon doit éire coliéolale, Bssociant &u mons

un autrs madecin, sans sucune relation hisrarsiique avec e premisn
2 || doit y avolr concertation aves |'éguipe solgnants

{Infirmyiéras, aldes-aoignantes. .|

3 Le méda zin doit congulter les directives anticipées, la personne
ala conflance, intormer (& famille. Et s'efforcer de prandre |a déciaion
ol aurait 848 celle du patient si celul-oi avalt pu le faire.

4. La personne est inconsciente, en phase avancée
ou terminale d'une affection grave et incurable
Exemple : un patient inconscient en phase terminale

d'un cancer genéraliss, pour leguel 8 pose la guestion
de pratiquer une fransiusion sanguine ou un traiterment antibiotioue.

Que dit ko lof 7 Lo e dlo sl



Discussion avec le public de la réunion.

La personne de confiance, les directives anticip@int a sortir des situations difficiles.
Elles ne font pas office de décision. Elles somtagables. Mais, en tant que soignant on
doit pouvoir accepter et entendre que l'avis diepadoit étre pris en compte dans la
décision.

Rappelons quka personne de confiance n’est pas la « personn@®venir » (mention

qui figure souvent sur les dossiers patients). érggnne de confiance est la personne qui
peut dire a ma place ce que j'aurais voulu dit€llgé devrait pouvoir assister aux réunions
importantes avec I'équipe soignante, alors quatept n’est pas inconscient pour que
tout soit cohérent dans les prises de décisionsde la perte de consciente du patient.

Les décisions prises doivent avoir du sens pouriéomonde dans une équipe. Ce n’est ni
le médecin seul dans son coin qui décide, ni lesrs qui devraient prendre une décision
grave (exemple : arrét de sédation ou pas, améednachine ou pas ..), seuls a la place
de I'équipe soignante. Cette loi insiste sur laeis8ité de consensus, de décisions prises en
collégialité.

Il y a nécessité ici de se réunir ensemble, denfagtiégiale (RCE = réunion de
concertations pluridisciplinairéthique), de I'aide soignante de nuit aux médecins etece d
fagon répétée. Les aides soignants étant les lewsl» en éthique a I'hopital, plus
proches du corps dans sa plus grande nudité, say@nde fragilité, plus elles doivent
étre au coeur de la discussion. .

Qui va prendre la décision dans la loi ?

Le médecin référent du patient

Il décide quoi ? Celle qui émane de la situatiancdntexte, de la fagon dont chacun a pu
apporter sa part a la réflexion et non pasatgeule décision prise dans son coin.

Ce n’est pas non plus une décision unanime !! Néagkcision doit pouvoir prendre du
sens pour chacun, que chacun aura comprise. Lecméssumera la décision finale
(’assume la réalisation de la décision et assugebte qui a pris sens pour tous en
réunissant toute I'équipe pour la prise de décjsion

Nous avons une loi qui nous demande de nous astedmrréfléchir ensemble et qui ne
donne pas une grille exacte de directives. Cettgelasibilise a chercher le respect de
chacun dans une équipe qui aide a se poser untouietle que Y a-t-il un sens a
poursuivre une réanimation chez une jeune filledaat 5 mois, qui va se

« désincarner » Et a quel moment se dit-agnCela n’a plus de sens pour elle, pour ses
proches, ses amis etc.. » ?

Rappel : consensus ne signifie pas que tout le mmedt d’accord avec la décision
prise mais a ce que chacun puisse donner du seliace (con_sensus); La loi Leonetti
n'a jamais dit qu’il fallait écarter les avis minadtaires d’'une réunion collégiale ! Tous
les avis sont importants ! Il faut prendre le tempsur ne pas « violer » la conscience
de chacun. Chacun doit étre écouté (entendu !)

Dans la RCPE, Nécessité de construire un sentitn@@quipe en consultant tout le
monde. Quand le moment est venu de prendre unegiiéacj si certaines personnes ne
donnent pas de sens a la décision qui se profilest urgent d’attendre ! De retravailler
la situation avec ces personnes pour qu’elles pargsdonner du sens a la décision
prise.



En résumé :

La loi Leonetti est une loi qui nous force a perssers étre obligé a d’obéir, a penser a
plusieurs, en pluridisciplinarité, dans des situadilourdes, extrémement graves, avec
nécessité de réitérer I'informatiale facon adaptée aupres du patient. Elle éviterdber
dans une demande d’euthanasie face a la souffpdrysgque et existentielle d’un patient
qui ne serait pas entendu par les gens qui I'eatdur

- Prochaine réunion de I'Espace Ethique Régional AmRicardie
Lundi 10 Octobre 18h30-20h00
Au Centre Hospitalier de PERONNE
Théme : « Mourir seul a I'hépital : c’est quoi ? »



