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Un collectif de médecins specialisés dans le

handicap estime que Vincent Lambert nest pas en
situation de fin de vie, mais «en état de conscience
altéree chronique». Aussi considere-t-il 4o
que |'arrét imminent des soins n'est pas justifié
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e Vincent Lampert.
des clarfications sont necessares

Alors gue les parents de Vincent Lambert ont saisi,
lundi13mai, le Defenseur des droits apres 'annonce

de I'arrét des soins par son medecin traitant, un collectif
de professeurs de médecine préconise une délibération
pluridisciplinaire « prenant en compte des éléments
biomeédicaux, mais aussi narratifs, subjectifs et éthiques »

e drame vecu par Vincent Lambert @ la
stilte d'un accident sur la voie publique
s¢ compléte au fil des années par des
dechirements familiaux et une succes-
ston de procedures judiciaires. Dans cette
tragedie complexe, les arguments présenteés
s confrontent avec des imprécisions et des
confusions semantiques qu'il nous semble
utile de clanfier
Lians ce type de situation, certaines deci-
sions medicales sont susceptibles d'étre suf.
vies du deces d'un patient. Quatre catégo-
ries sont etablies. La sédation a pour visée
dendarmir une personne pour limiter ou
eviter une soultrance refraciaire, par exem
ple une sensation d'étouffement. La limita
ton ou Farret de traitement a pour but de
ne pas prolonger la vie d'une personne par
des techniques medicales afin d'éviter une
obstination déraisonnable. L'euthanasie
consiste a Injecter o un patient, a4 sa
demande, un produit ayant pour but d'arré
ter immédiatement sa vie. L'assistance
medicale au suicide permet de fournir 3
une personne demandeuse un produit létal
qu elle peut prendre par elle-méme si elle
souhaite mettre fin 4 sa vie. Si toutes ces
decisions: sont potentiellement suivies

d'un déces, sont-elles pour autant éthique-
ment equivalentes?

Tensions entre valeurs
C'est ce que prétend I'éthique conséquentia-
liste. gui évalue Je bien-fondé d’une décision
a son resultal. Mais certe lecture ne tient pas
compte d'autres éthiques altentives aux
intentions des différents acteurs, au cadre de
la procedure décisionnaire, aux modalités
concretes de mise en ceuvre d'une décision
De plus, les conséquences des actions
menées ne sont pas exactement les mémes.
A titre d'illustration : arréter une nutrition et
une hydratation artificielles est suivi du
deces d'une personne dans les jours qui
suivent alors qu'une euthanasie provoque la
mort en gquelgues minutes; injecter milli-
gramme - par milligramme un hypnotique
pour endormir une personne qui étouffe dif-
fere de l'injection en flash d'un curare pour
arréter la vie d'une personne. Entretenir un
amalgame entre ces décisions nous semble
injustifie, erroné et delétere.
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incent Lambert n'est pas en fin de
vie. Il est en grave situation de han-
dicap et n'a aucune assistance
externe de fonction d'organe vital
umons, caeur, reinsh |l n'est pas capable
d'amener les aliments 4 sa bouche et de les
avaler, rnais il les assimile normalement. Ii
n'est pas mourant, mais en état de cons-

falre
aner ?

Quelles sont les tensions ethiques au coeur
de ces décisions ! Un premier axe du soin vise
dsoutenir la vie humaine, y compris dans son
extreme fragilite. Mais cette visée peut entrer
en confrontation avec le souci de garantir un
confort de vie satisfalsant ou de respecter la
volonté d'une personne, ce qui I'a animé et
anime potentiellement encore dans son
existence. Ce débat éthique se déploie dans
un contexte de technicisation croissante de la
medecine, nécessitant de discerner le juste
usage des techniques biomédicales afin que
la personne humaine ne soit pas instrumen:
talisée & un systeme technicien

Comme toute déliberation ethique. il existe
des tensions entre les valeurs en jew Ainsi,
considerer la vie biologique comme une
valeur absolue peut condulre & nier les repé-
res de vie d'une personne. Promouvoir exclu-
sivement les paroles antéricurement formu-
lées par un patient ne pouvant plus s'expri-
mer peut conduire & nier sa capacité
d'adaplation a un handicap. Dans ce contexte,
une délibération pluridisciplinaire est néces-

saire, prenant en compte des éléments bio-
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CONSIDERER

LA VIE BIOLOGIQUE
COMME UNE VALEUR
ABSOLUE PEUT
CONDUIRE A NIER
LES REPERES DE VIE
D'UNE PERSONNE

consciente. Une telle erreur peut ainsi in-
fluencer les décisions de limitation de
soins, surtout si on confond corps paralyse
et corps inanime, personne non comimuni-
cante avec personne végétative. Les pa-
tients en EVC-EPR ont besoin de soins sim-
ples: stimulations. rééducation, nursing,
passage des aliments par une sonde. [ls ne
peuvent exprimer leur volonte, et nous ne
pouvons donc pas la connaitre.

« Laisser mourir =, = faire mourirs ou soj-
gner? A la demande d'une partie de sa
famille, donc sans consensus familial, le
Conseil d’Etat a valide, le 24 avril, I'applica-
tion de la loi Claeys-Leonetti dans «|'af-
faire Lambert », 3 savoir la décision d'arrét
des « traitements » prise par 'équipe médi-
cale qui s'occupe de lui aujourd hu, dirigée
par un meédecin gériatre specialisé en
soins palliatifs. Ces soins actuels sont diffé-
rents des soins habituellement prodigués
a des patients en EVC-EPR quand ils sont
hospitalisés dans une unité ne dépendant

médicaux mais aussi narratifs, subjectifs et
éthiques. Elle sollicite une sagesse pratique
adaptée A la singularité de la situation

Quels sont les repéres legaux qui encadrent
la décision [ Si la loj) Claeys-Leonetid balise la
délibération par deux Interdits, l'obstination
déraisonnable et leuthanasie. elle [aisse
librement les acteurs déterminer ce quil
semble juste de faire dans le cadre d une pro-
cédure collégiale. Elle implique 1a recherche
des directives anticipées, gul ont une valeur
contralgnante, fa consultation de la personne
de confiance, @ défaut de la famille ou des
proches. Elle impose une délibération du
médecin décisionnaire avec léquipe de soins;
la sollicitation d'un avis externe et l'argu:
mentation par écrit de la décision prise

Proportionnalité des traltements

Cet encadrement procédural promeut une
éthigque de la discussion. Elle nest pas norma-
tive. Elle protege les proches d'un exces de
responsabilité. Elle maintient une aulonte
décisionnelle mais limite le pouvoir medical
en imposant une délibémtion collective pres-
lable. Elle engendre une créativité pratique et

* réflexive des acteurs. Elle permet des déc-

sions adaptées & la singularité de chague
situation et de chague histoire En cas de
désaccord, des aménagements sont possi-
bles, comme |'association a la procédure col-
légiale d'un médecin représentant les pro-
ches ou l'appel & un médiateur.

Cette procédure est parfois contestée dans
le champ du handicap. car la personne n'est
pas atteinte d'une maladie évolutive oun'est
pas dépendante de techniques comparables
a la réanimation. Dans ses deécisions du
24 juin 2014 et du 24 avril 2019, le Conseil
d'Etat considére que la reflexion sur |a pro-
portionnalité des traitements concerme tou-
tes les situations cliniques, y compris celles

quement justifiable

pas d'un service de soins palliatifs. ment envisager l'arret si son maintien est
déraisonnable du fait d'une espérance de
L'honneur de notre soclété vie trés courte ou d'une intolérance. (]

n'ait plus de sens. Jusqu'a un certain point,
ces patients peuvent vouloir continuer a vi-
vre, moyennant des traitements supporta-
bles. Au-dela, certaines personnes formu-
lent la demande d'sabréger leurs traite-
ments». En revanche, se'prononcer 3 [a
place de personnes ne pouvant sexprimer,
juger que leur vie n'est pas digne cu sn'a
pas de sens», n'est ni éthique ni scientify-

Une enquéte sur la qualité de vie de
grands handicapes moteurs — atteints
de locked-in syndrome, ne bougeant que les
yeux, comme dans Le Scaphandre et le Pa-
pillon (2007, de Julian Schnabel - a montre
que sils ammivent & communiquer grice &
une motricité minime (un ceil, un doigt), ils
ont une qualité de vie similaire i celle de la
moyenne de la population générale.

La seconde justification de cette décision
est que la loi Claeys-Leonetti a fait de Vali-
mentation par sonde un traitement que
l'on peut donc arréter. On peut effective-

du polyhandicap, mais le fait detre afisnt
d'un handicap majeur ne suffit pas 3 Jui seul
a Justifier 'arrét d'une nutntion artificielle.
La décision d'arrét d'un trajtement ne peut
gtre que singuliére. Elle doit s appuyer surun
fatsceau d'arguments Intégrant en parncy

lier la volonté du patient. Elle mest absolu-
ment pas genéralisable a fensemble des per-
sonnes polyhandicapees.

Commeni accompagner unle personbe et
son entourage dans un comtexte darret de
nutrition artificielle? Lorsquon suspend Je
support nutritionnel, la personne ressent
progressivement une fatigue de plus £n plus
intense, complétée secondairement par une
somnolence. La sensation de faium, si elle sur
vient, disparait rapidement. La sensation
potentielle de soif justifie des soins de bou-
che réguliers pour maintenir une bonne
hygiéne buccale. De plus, pour s'assurer que
i personne ne ressenie pas d eventuel
inconfort. celle-ci benéficie. comme Je pre
voit Ia Joi, d'une sédation profonde et conti-
mue assaciée 3 des traitements antalZugues

Cette fin de vie est parfois eprouvante pour
les proches, car elle peut étre prolongee et
s'associe 3 un amalgrissement. Cela neces-
site d'exposer aux proches. en anuopation.
la forme que peut prendre ce Lenps partxu
lér et justifie un a::mmpagr::rru-_nt ami_tr; =

: licitanl ces poinis de repere
bi-tn:’:sl;: pas de se pf:mnwr sur la singuia-
rité d'une décision dont NoOUs percevons ka
difficulté Mais, comme Vécrit Eric Fiat. si « le
tragique nest pas soluble dans !_'rl:hl.qut =, la
réflexion éthigue permet au moins de recon-
naitre, sans chercher a les accentuer, la com-

plexité. les tensions en jeu et le drame qui
traversent cerfaines existences. @
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Régis Aubry, Benolt Burucoa, Laurent
Calvel, Cyril Guillaume, Frédéric
Guirimand, Virginie Guastells,
Donatien Mallet, Vincent Morel,
Stéphane Moreau, Elise Perceau-
Chambard, Pascale Vassal et Pascale
Vinant sont (ous professsi oy 05aoTes
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Premiers sipnataires:
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Emmanuel Chevrillon, médscin MPF
[magecine physigue de répdopiation),
medacn chaf; Heléne Curallucci,
miédecin MPR, chef de servce,

Frangois Danré, médecin, déportement

des Diesses cromens; Xavier Debelleix,

médecin MPR; Christophe Delong, me-
gacil MPR, Xavier Ducrocq, rmedecin
MPR, chef d'établasement; Michel En-
jalbert, medecin MPR. chef d'établisse-
ment; Catherine Fischer, neurologue,
protienne haspitoliere honorgine;
Jean-Michel Gracies, médacin MPR,
chet du senace de redducation neurolo-
comoinge , Catherine Kiefer, megecin
MPR, chef de service soins et réodopio-
tion pour troumatisés crdrmans: Sonia
Lavanant, medeon MPE; Pascale
Lublin-Morel, medecin MPR, diractrics
medicole; Frédéric Pellas, praticen
hospitairer, unite de rédducation post-
regnimotion départernant de rédgduco-
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