Dans les situations médicales
éthiqguement difficiles:
Qui est Iégitime pour decider?

Une approche par les principes de
bioethique et par les cas.

Pr G. Dabouis

Consultation d’Ethique Clinique

Service d’'Oncologie Médicale —Soins de Support —Soins Palliatifs
Département Sciences Humaines et Sociales Groupe Sante
CHU de Nantes — Université de Nantes




Reéevolution techne-scientifigue

Proceation humaine

Patrimoine enétique

Intervention sur le vieillir et le mourir
Intervention sur le corps humain

Manipulation de |la personnaiét intervention sur le
cerveau humain

Experimentations surétre humain
Changements’ wentite

Interventions sur leatres et les milieux vivants nen
humains.




< Eclatement du consensus sociall, juridigue et
ieligieux al‘égara des valeurs moyales

- Valeur en sol ?
a) Il my a pas de valeur en sol, ce sont toujours les \a@iguelgwn ou
guelgues uns.
b) Créations historigues et socialevwolutives dans le temps.
c) Reéalités absolues, transcendantes, stumaines (valeur hors discussionjj

— Strakgie pour Imposer, pserver, eetendre les valeurs une communaet(Socetes
closes).




« Eclatement du consensus social, juridique et
religieux al’égard des valeurs morales

-~ La regle de la majoreé democratigue comme source agitimite politigue
n'a elle néme de sens et deglitimite ethigue guauw sein dune socste gui
respecte les valeurs fondatrices degmokratie

— Developpement des sciences

— [ a reconnaissance nature historigu2 quellelegitimite ? = democratie?
(création historigue) (culturelle— contextuelle)

Liberte et droits iondamentaux (pensenire—s exprimer...)

DJ Rey, JR Willilams;, BV Dickens, JI- Baudouin.
La bieathigue : ses fondements et ses controverses.
Montréal, Editions du Renouvealédagegigque, 1995.




Transformation de la relation
medecin-malade

Indigent — patient— personne malade

| —La deécision est le fait du nedecin
« Bonne &cision» - raison et prudence (Aristote)
- savoir nedical et vulrerabilité
du malade
- « Ethigue de la responsabdis
(devoirs du nedecin— confiance du patient)

I — Revendication autonomiste

- Fragilisation progressive de la confiance du cegasal dansd médecine
(moniee en puissance des associatikii®ute personne prend, avec le
professionnel de saat. .. les écisions concernant sa semt- loi de mars 2002).

- Ne pas faire @valoir la parole dui patient sur tout autre, maniendre et
lUIldenner; toute sa place.

LL.Benaroye- Ethique et responsabiéten nedecine
Gereve— Ed Médecine et hyene 2006




Transformation de la relation
medecin-malade

Limites au principe du respect de ‘lautonemie
Respecter jautonemie dautrul ...
[Décision medicale purement autoritaire !

Relation medicale purement contractuelle ?

Décision = co-decision
Ethique Clinique - nouvelle figure de la personne

Nouvelleethigue du sein




L es cas!

De quol sagit-il ?




La Sep.

Arthur =

Nacege «

La petite fille endormie:
La femme du colonel

Georges.

_a donneuse

_e pilotex

Les Maliens.

Le jeune couple:




QUi est legitime: pour decider: 2

=  Enjeux majeurs :
Essor de |la connaissance et des technigues
« Eclatement du consensus social, juridique, religieux »
Emergence des droits individuels, delisager devenu« Acteur de Soins»

= Decision de Soins complexe :

Impligue non seulement’lexpertise nedicale mais engage énsemble de’individu
dans ses peoccupations sociales familiales, professionnelleses convictims
personnelles.

Qui est donc Egitime pour decider ?

Les personnes conceges par un prok@me de sarg- les soignants les nedecins—la
SOCEte ?

LLe débat ethigue devient un debat clinigue au quoti dien, appropr. Ié par
chacun, au service des personnes plus que des idees




Ethigue clinique

- Ethique médicale ouEthigue clinique (années 60)

* réflexion ethigue consaee ala pratigue de la edecine en
analogieala pratigue de la recherche.

= Ethigue clinique : 1979— M. Siegler

* réflexion ethigue en tant delle sert la écision nedicale
dans des situations de choix difficilegsdors gue cette
réflexion est au plus s de iexperience clinigue et ne se
contente pas’éppliguer sysmatiquement le seul principe
d'autenemie




ETHIQUE CLINIQUE

Situation clinigue unigue et incarnée (patient precis et une decision
gue nécessite la prise en charge a cet instant la de ce patient |a)

Les guestions ethigues ne sont pas lI'apanage des médecins ou
soignants d’'ou « clinique » et non « médicale »

Similitude (Mark Siegler) avec la pratigue clinigue au quotidien
(investigation et débat collegial)

Etre facilitateur, recherche d’une décision et non pas « dire une
éthique en surplomb »

L’éthique clinigue doit s’envisager comme une activite fortement
engagee dans la clinique et le soin (non « sur » oU « a Propos »).

What Kind of doing is clinicall ethics?
G.Agich
Theoretical Medecine, 2005,26,p.7 a 24




Qu’estce gueethigue clinigue?

« LL’éthigue clinigue touche toutes leectsions,
Incertitudes, conflits de valeurs et dilemmes
auxguels les edecins et legguipes nedicales
sont confromes au chevet du patient, en salle
d’ opération, en cabinet de consultation ou en

clinigue et neme au domicile> (bavid J. Roy et
coll.,1995)

In : |a bioethigue— Ses foendements et Ses controverses.
Bruxelles/Monteal, De Boeck/ERPI 1995




Qurestce gue iethigue clinigue?

- L’EC est cente dabord sur le patient; elle tient compte
de sa situation edicale, de ses souffrances, de son
histoire personnelle et familiale et de ses vasnt

L’EC soccupe aussi des souffrances des soignants et des
malaises institutionnels.

L’EC tientégalement compte des principes et des valeurs
sociales en cause afifedlairer la situation.

(Guy Durand) in : Introduction générale a la bioaghe

FIDES.CERF — Montréal - 1999




Définition de  I'Ethigue  Clinigue

» C’est avant tout une approche méthodologigue qui s’intéresse a la
résolution de cas pratiques ,quels gu’en soient les champs
d’application.

L’Ethique Clinique se veut un cheminement au contact du réel et au
service de la personne. Par voie de conséquence ,la démarche est
centrale ,et ne saurait se restreindre a la recherche du bien et du
mal d’un point de vue moral.

|_’objectif est le choix d’'une decision singuliere ,qui tienne compte du
cadre legislatif ,de la situation sociale particuliere,mais aussi des
convictions,intentions ,reflexions des differents protagonistes
engages dans cette situation(personne concernee,ses proches les
equipes soignantes impliguees...).




Consultatien dethigue: clinigue

Casuistigue
Pragmatique
Contextualige

Consultation pzalableala discussion (soignart
non-soignant)

Discussion multidisciplinair@oignants, philosophes,

psychologues, sociologues, juristesonomistes, usagers) dans un cadre
meéthodolegigue commun guillui donne sa pertinence.

Inscription dans la'lel de mars; 2002




LLes prncipes de bi@higue

Principe dautonomie
Principe de bienfaisance

Principe de nofmmalfaisance

Principe de justice

- Tom L. Beauchamp et James F. Childress
* Principles of Biomeédical Ethics
New-York — Oxford — University Press — 1ére édition 1979
* Les principes de I'éthique biomédicale -
Ed.Les belles lettres — 2008 (collection dirigée pal  Mouille)




Les principes de bi@Einigue

= Philosophie des droits de’homme :

- relation degal a egal entre des individus libres et
égaux en droit, passant contrat tous ensemble pour
définir eux-mémes ce qui doktre universellement
respeas par tous.

* Ethique du devoi= Ethigue du contrat
* Ethique des principes universalisables

= principe dautonomie- respect de’autonomie
= principe de justice




Les principes de bi@Einigue

Philosophie de lautre homme :

- relation bienveillante singegie a autrul, SUSCEE par sa

fragilite et la bienfaisance gelle appelle.
* Ethique de la responsabéinon Eciproqueal’égard du plus
vulnérable
* Ethique de la bog du cécentrement din sujet singulier sur un
autre tout aussi singulier.
= principe de bienfaisance
= principe de nommalfaisance (faire le bien ou du moins le
moindre mal)

N.B: IL"idée de bone est ce gui reste guand toutes les institutions Geats
effondréees.Quand il riy: a plus rien dautre gue thumanitée de 'autre humain, alers
dans cette absence de toute morale il wla petite bone ».

E- Levinas : La proximit de ffautre.




Cas clinigue




Le syndreme alERler-Danies

Homme 29 ans,ézouverte un syndrome
d’ EhlerDanlosde type IV, suhemoperitoine
et accidents vasculaireereoraux.

Femme 25 ans, aucun écedent.
Un enfant de 2 ans, en bonne gant
Une grossesse en cours, demande de DAN.




Le syndreme alERler-Danies

Maladie @gnétigue rare ke aune
anomalie du tissu conjonctif. Elle touche
aussi bien les hommes gue les femmes,
guelle que soit |a race ou lI'ethnie.

Incidence pecise inconnue. La lkrature
retient une feguence approximative de
1/5000a1/10000 naissances.




Le syndreme alERler-Danies

= |_a mutation la plus éguente est COL3A1
gui concerne la formetale vasculaire du
syndrome dhlerDanlos Cette mutation
provogue un bouleversement de l|a triple
hélice de collagne

= | e collagne Il est un composant Important
des parois agielles et intestinales.




Le syndrome: a Enler-Danios

= Anomalies du retaboelisme des
fibrilles de collagne avec diferentes
mutations enétiques concernant le
collagene de type |, lll'et V/

= ||s aboutissenala formation de
fibrilles de collagne anormales
expliguant les anomalies cliniques
SEvVeres et pecoces.




Classification du SED

Type

Clinique

Transmission

Gene
défectueux

Type I/
classigue

Hyperlaxité peau et
articulations

Autosomique
dominant

COL5A1
COL5A2

Type Il
hyperlaxité

Laxité articulaire, douleurs,
luxations

Autosomique
dominant

Inconnue

Type IV
vasculaire

rupture artérielle et organes
Internes

Autosomique
dominant

COL3A1 sur
chr 3

Type VI
cyphoscoliose

Hypotonie, scoliose
congeénitale, fragilité oculaire

Autosomique
recessif

Lysyl-
hydroxylase

Type Vllaetb
arthrochalasie

Luxation congénitale de hanc

nAutosomique
dominant

COL1A1l
COL1A2

Type Vlic

dermatosparaxsis

Fragilité sévere de la peau,
cutis laxa, ecchymoses

Autosomique

recessif

Procollagene
N-peptidase




PoSItien des; parents

Annonce du caraete genétigue et transmissible de

la maladie mal ecue par
ConLguences personne

e couple (50 %)
les lourdes

Ne veulent pagtablir de diagnostic chez leur

premier enfant

Ne veulent pas prendre le risquerl enfant
malade, paferent mettre firaleur projet parental.




Demande de: DANE
gue dit la lol ?

= Article L2131-1 du CSP:Le diagnostic gnatal s'entend des
pratiques redicales ayant pour but detécter in utero chez I'embryon
ou le foetus une affection d'une partiergi gravie. |l doit étre piecede
d'une consultation édicale adae al'affection rechercee.

= Article L2213-1 du CSP. L'interruption volontaire d'une grossesse
peut,atouteepoque etre pratigwee si la poursuite de la grossesse meits
en &l grave la sar@de la femme, soit gu'il existe une forte
probabilié que I'enfant natre soit atteint d'une affection d'une

particuliere gravié reconnue comme incurable au moment du
diagnostic.

= Cas particulier des maladiasevelation| tardive




Demande de DAN:
point de vue nedical

= | e diagnostic pnatal estealisable dans tous les cas
ou I'anemalie meeculaire agté deteciee.

= Refus premier deéguipe obtricale: naissance
possible dun enfant nermal, ignorance du gegr
d’ atteinte de’enfanta naitre.

LLes parents sollicitentavis aune
mmmp cONSUltation cethigue clinigue




Principes dauicnemie
et du respect de‘lattenomie

Une personne est dite autonome si elle est libre &pable

Libre des interences que pourrait avoir autrui sur
elle meme:

Elle n'est pas sous influence ou igte veérifie gu'elle
avait les moyens deyssoustraire ;

Capable=< competente» : non entrage par des

circonstances physiques, psychologigues ou mentales

susceptibles’davalider son jugement.
(action—volonte— pensze)




Principes diautenemie
et du respect de‘lautenomie (suite)

Respecter lautonomie d autrul suppose quelques
conditions:

= Que [on donne toute iInformation rkcessairerune
prise de écisionéclairee ;

= Que lon ait \érifi e que cette information ete
comprise.




Principes dauienemie et du respect
de lFautenemie: (suite)

= Que lon sassure de lzapacie de la
personne maladevouloir décider;

= Que la @cision prise soit casrente avec

ces troispréalables.




Principes aautenemie
et respect de‘lautonemie

Critigue de |I"’autonomie vertueuse:

Aucune tleorie de fautonomie iest acceptable si elle propose comr&Eimition d’ une
conduite autonome, celle conduisames &cisions iczales ou vertueuses, ieuresace
gue sont capables de choisir comeEment des gens normaux.

L autonomie qui nous iénesse erthigue clinique est celle quieneala prise de écision
medicale, sans jugement moral quana « gualite » de cette

autonomie.

En fait quelle que soit laéfinition de 'autonomie retenue, ce gui nous Impoitestde
vérifier que autonomie de la personne malade coms0It respeek.

DU principe aautonemie au principe dul respect dautenemie.




Principes d autonemie et respect de
[Fautenemie

e principe du respect de lautonomie

Respecter quelgun en tant glagent autonome, est le mettre en situatioriawir de faon
autonome.

Ne pas le respecter en tantagent autonome, €st ignorer les souhaits auexprime, ne
pas les consgter ou les comprendre, se comporter comilig avait des personnes
meritant plus gue ‘@utres gue on accorde du poicsleur parole.

Selon Kant:violer, @stadire ne pas respectéatitonomie dune personne, est la traiter
comme un moeyen et non comme une fin.

Selon Mill : respecter autonemie Gautrul, Cest ne pas intedier avec ses choix et agir
poUr renforcer’expression de son autonomie.




Principes g autenomie et respect de
Fautenomie

Les guestions relatives au principe dui respect déalutonoemie
et gui restenta approfondir

- Comztence

- Consentement

- L’ Information

- Verifier la compehension

- Volonté

- Quel mandataire et guels standards pour guider
|la décision du mandataire ?




e principe de bienfaisance

Deéfinition

»> Contribuer au biegtre dautrui

»> Contient deux principes
- |"action entreprise doéire lenéfigue
- elle doitétre utile, cestadire avoir un
rapport coit-benéfice positif.




= [Le principe de hienfaisance (suite)

= | es risques.
e facteur« justice» : répartition des Bnéfices

dans la populatian

= | es cauts directs

- Pour autrul.
- Pour la nedecine.
- Pour la so@té,




Paternalisme =
e conflit entre bienfaisancet
autonomie

Dans |la majorg des cas pas de conflit les peférences du
patient sont conformesson mellleur inerét medical.

Dans |la minore des cas, possibigtde conflit.
= Autrefois: bienfaisance > autonoemie
= Aujourd hui : autonomie > bienfaisance

Certains enoncent un changement de paradigme :
Sockte paternaliste. Socete democratigue.




e principe de noen malfaisance

Définition
Ne pagnfliger un pgudice intentionnellement z primumnonNocere»

Quelle difference avec le principe de bienfaisanc?

-« Faire du biem n’ est paeguivalenta « ne pas faire de ma!

- Ne pas faire de mal esa@ralement plus contraignant moralement.

- Sauf exceptionsle prgudice individuel engenémpar une campagne
de vaccination’efface devant leéméfice collectif de la dite

campagne.

Les deux Prncipes entrent pariels en confdi-on e droit de programmer la
Mot ditn jJumeaul peur sauver le degmie?




Principe de non malfaisance

Responsabilie medicale et prgudice

II'y a une diference morale entre causer ugndice de fgon ai non
iIntentionnelle cf différence entre faute edicale et a&a therapeutigue.

Des distinctions morales subtiles

- Y-at-il une difference morale entre le faitidterrompre un traitement vital et
ne pas le émarrer?

- Entre le fait daccepter de prescrire un traitement ordinaire, NeEsp
traitement extraordinaire.

- Le concept du double effet

- La futilite des traitements:gestce quun traitemenk futile »?

- Le jugement pogsur la gualé de la vie.

- Y-at-1l une difference morale entre proveguer la mort et laisser mduri




Justice etEguiteé

= Définition: lajusticedésigne les juste®gles dattribution des
ressources en s&@dans une perspectiveemsemble, alors que
I” équité, merite(ce qui est r&ité)concerne le souci dandividu
CONCret(en rapport aux autres)

Certains regres/iegles (1)chacun doit recevoir une pagale ; (2)
chacun doit recevoir en fonction de ses besoiBghacun reoit en fonction
de ses efforts ; (4) en fonction de sa contrdsufi(5)en fmction de son
merite ; (6) chacun renit en fonction (echanges dans le cadre de la libre
concurrence .

LLa plupart des sogties ont recoura plusieurs de ces principes pe&leborer
leurs politigues publigues ,utilisant ces princidesaon differente selon le
domaine et le contexte




Théories de Justice

= Utilitaristes : - la norme de justiceepend du principe’ditilité
(maximisation du bien gloebal)

- utilité sociale peut changertout moment
- Injustice dune so@te maximisant lutilité en niant laces
aux soins redicaux des personnes malades.

Libertariennes : affirmation des droits individuels phitgue
créer des scamas de distributioeconomigue dans lesquels
les gouvernements redistribuent les richesses sesjpiar les
iIndividusatravers la libre concurrence.




Théories de justice

= Communautaristes: - ce qui est G aux individus et aux groupeggend
de normestablies par la communaait

- responsabile de la communaetenvers lindividu mais de plus en plus de

I”individu envers la communaziex. pays Bas« Committeefor choices
In healthCare»(1991)

Egalitaristes: toute personne doit recevoir une [Eyéle de certains biens
(par ex les soins)

Theorie de justice de JolRawls« ce gui justifie une conception de la
justice riest donc pas delle soit vraie par rappoaun ordre done
angrieur anous, mais gelle soit en accord avec notre cogfi@nsion en
profondeur de noemémes et le fait gue nous reconnaissons eliant

donre notre histoire et nos traditioda base de notre vie publigueest
|la plus raisonnable pour tows

« |_e constructivisme kantien dans la&oke morale» Justice et Emocratie
Paris—seull, 1993, P.78




Théories de justice

« Droit applicableaun minimum e&cent de
soins nedicaux dans un cadreallocation gui
Integreala fois des normes utilitaristes et des
normesegalitaristes»

TL Beauchamg: JE Childressin Principes de’ethigue bionedicale
Edles belles lettres Paris 2008 p.403




Autenomie et respect dautonemie

Cas La demande est faite par les parents; ils
sont vVus epaement et en couple afin de
juger du caraere « libre » de la demande;

Is sont consiérés « capables>. Au niveau
de [autonomie, la demande concerne
toutefols une tierce partie




Bienfaisance et nermaliaisance: (suite)
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Principe de justice .

les epercussions pour les parents ?
Impact pour la soéte du « handicap» ?
les valeurs aveasous en commun ?




« e Principlisme; » Quatre principes

Des outils ,mais plus que de simples instruments.

-—

Portes dentrées et aidea la lecture et interrogations personnelles ;

—  Garantir gu’on oublie rien d essentiel :
- Justice : vertu cardinale de justice
- bienvelllance: empathie entre delétres et humametde Fautre humain

- non-malveillance: ou vaisje avec la personne gui, sans queae |

chercle risque dentrer dans une souffrance plus grande encore dee cel
dont je cherchea |’ en sortir

- autonemie: intérét du patient, oul ; mais pas sans Iui.




« |Le Principlisme » Quatre principes

Rétablir pour un cas donne des liens, degchangesa partir d ’une
histoire de vie « poids dune vie ahomme, de femme) ;

Faire advenir les questions ;

Ecouter, rencontrer, relire ce qui estk délire », relier ce qui esta priori
Incommunicable et recomposer une relation ;

Interroger |’ autre comme lautre de soi, unégal de soi, tout entier
méme et tout entierautre ;




« e Principlisme; » Quatre principes

— Poser comme principe la dimension sociale ; ouvrir $2yeux surle
corps social envisagdans son tout comme un corps qui sans cesse se

constitue (le melilleur et le pire) ;

- Tension entre :- le semblable corsatdans son indicible
souffrance du fait de la viaiee et de’irruption
brutale dune situation (Inoie) ;

- ’un et le tout ;
- ["individu et [a so@té.

« Connditre et reconnidre »

|_"autre et les autres dans leur singLeztien so@te dans la discussion et la
diversii et toujours dans la violence.




Approche par les principes— Approche
parles cas

- Complementarite entre une approche par la tleorie, les principes et les
regles et lapproche casuistique.

* « Casuistry: an alternative ocomplemento principles?
A.Jonseni Kennedyinstituteof EthicsJournal—1995,5,237.

* « Thepatient agpersomn»
P Ramsey-Yale University Press- 1970.

* «Fondements de laetaphysique des @aurs»
E.Kant—tr de V.Delbos- Paris— Delagrave- 1957 (1785) p.103.

— Articulation appropri ee entre une approche par cas et une approche par
principe tant pour la réflexion que pour la decision enEthigue Clinigque.




Approche par les principes— Approche
par les;cas (suite)

—~ « |La specification (par le cas) est une feon de reduire le caractere trop general
d’une norme, de lui donner une plus grande capa&t@ guider I'action, tout en la
maintenant en acquation avec la signification morale du principe omginel »;

TL. Beauchamp- Methodsandprinciplesin biomedical ethics— JMed.ethics— 2003 ;
29 : 2609.

L"homme prudent na pas seulement pour objek les universels»> mais aussi
comme le nedecin et le navigateur, la connaissance des faitaniculiers.

Aristote— EthigueaNicomaquer de S.Tricot, Darid/rin, 1987.

Le juste n'est pas toujoursevident a percevoir ; il est de ce fait iecessaire
de ne pas en rester au crgre genéral de la justice, mais de Interesser
aussia ses applications.

Ciceron—Des devoirs, In : les Siciens.tr de E.Bhier, ed.dir par P.MSchul
Paris NRE Gallimard 9162,/,10,5%06.




Appreche parles prncipes
Approche par les cas (suite)

- Hermeneutigue dynamigue (cercle vertueux dnterpr etation
[ Eciprogue)
— Principes consicrésala lumiere de situations concetes.

— Approche non pas« purement » casuistigue ok exclusivement»
principaliste

Kemp.P rendtorffJ.D
Basicéthical principlesin Europanbioethicsandbiolamsl et 1.
Barcelone et Copenhague
Institut Berja difbiegtica et Centre foEthicsandLams2000; 21 (traductios: Marie
Crille —Nikoediman)




Conclusion 1

Cette @marche conduit inexoerablemenavec courage et
prudence» :

A travailler dans ur va et vient> incessant entre principes et
expériences, une opposition et une amplication de lethique et de la
morale.

A entendre le questionnement des personnes maladespdesgdes
soignants en situation:

1. de souffrance;
2. de tension;

3. de asespgrance.

S LL’ethigue cest lax vie revisiee »

A cheminer avec difficu&non pas entre le bien et le mab mais entre
«le mal et le pire.




Conclusion 2

Une confiance enétre humain, en avenir.
Jugemenprudentielen situation.

Une nethode plurale, fonee sur ianalyse
réflexive.

Pari du sensc non aun sens gala... mais dun
Sensaaverer, toujours au devant de spPaulRicoeur
1990).

Réflexion comme une ferme engagement dans la
Cité.




Outils M ethedolegigues

Quelle est la question paas?
Quels sont les persennes coneesi?

1) Les élements medicaux
- Histoire de l|a situation clinique.
- Situation clinigue au moment du gquestionnement.
- Quels sont les alternatives possibles ?
- Objectifs, techniques utikes.
- Qualite de vie.




Outils M éthodelogigues (suite)

2) Préferences du patient
- Degre d autonoemie
- D’ ou vient sa position
- Environnement

3) Interregation des proches.

4) Ce gue nous disent les soignants en fonction deiswegles
professionnelles, mais aussi leurs convictions peraielles.




Outils M éthodelogigues (suite)

5) Eléments de contexte

- |_égal.

- Economigue et financier.

- Sociologique.

- Culturel.

- Dimension collective, sociale (handicap).




