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2e Hors Série - Avril 2013

Ce groupe de réflexion s'est constitué au sein des Hôpitaux Pédiatriques  de Nice CHU-
Lenval en 2010. 

Il regroupe des professionnels du soin exerçant dans différents domaines : 
hospitalisation conventionnelle, réanimation pédiatrique, réanimation néonatale, héma-
to-oncologie, génétique, soins palliatifs, institut pour enfants polyhandicapés, services 
sociaux,…

Les métiers représentés sont divers : réfléchissent ensemble des infirmières et puéricul-
trices, des auxiliaires de puériculture, des pédiatres, des anesthésistes, des cadres de 
soins, des psychologues, des kinésithérapeutes, un clown, une assistante sociale, des 
personnes engagées dans une catéchèse. Un philosophe participe également à nos 
travaux.

Les réunions sont mensuelles ; le groupe est pour l'instant ouvert.
Chaque année nous abordons un sujet différent. En 2011 (nous avons débordé sur 
l'année 2012) le thème était "l'obstination déraisonnable" ; en 2012 et encore actuelle-
ment, nous réfléchissons à la question de "la place des parents dans le soin à l'enfant".

A chaque fois, plusieurs sous-groupes se forment pour aborder chacun un aspect de la 
question. La consigne est de s'astreindre à poser par écrit les idées travaillées pour les 
exposer ensuite au groupe. L'ensemble des contributions est ensuite intégré dans une 
synthèse qui fait l'objet de nouveaux débats.

C'est ainsi que nous avons collectivement rédigé le texte "L’obstination déraisonnable : 
synthèse de quelques questions soulevées par le Groupe Ethique en Pédiatrie" que nous 
présentons dans ce numéro spécial de la Lettre de L'Espace Ethique Azuréen.

 Colloque
Figures et  postures  de l’éthicien :  
Grandeurs et limites de l’institutionnalisation de l’éthique en santé.
Vendredi 14 Juin 2013 
Manufacture des tabacs, Salon des Symboles Sud (1er étage).
6, cours Albert Thomas. Lyon 8ème, Métro D, station Sans Souci.
Comité d’organisation ENS Lyon et Université Lyon 3 :
J. Henry (ENS Lyon) - B. Humbert (Université Lyon 3) - R. Chvetzoff (Université Lyon 3).

L’obstination déraisonnable : 

Synthèse de quelques 
questions soulevées par le 
Groupe Ethique en Pédiatrie

Ethique, Institutions et Soins (Matin)
Modérateur : Professeur Gilles Freyer (Oncologue médical CHU Lyon et Responsable module SHS médecine).
9h00 - 9h15 : Introduction de la journée.
Jacques GAUCHER (Directeur adjoint du laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société).
9h15 - 9h45 : L’éthicien : un statut impossible ?
Emmanuel LECLERCQ (Doctorant en Philosophie, Université Lyon 3, laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société).
9h45 - 10h15 : Entre Patience et inquiétude : ce qui fonde l’éthique au lit du patient.
Docteur Michel GEOFFROY (Médecin généraliste et docteur en philosophie).
10h15 - 10h45 : Atelier de discussion.
11h00 - 11h30 : Les lieux cliniques du malaise.
Docteur Jean-Yves TAMET (Psychiatre et psychanalyste, Lyon).
11h30 - 12h00 : L’éthique clinique, une autre façon de pratiquer
l’éthique au chevet du patient.
Docteur Véronique FOURNIER (Médecin et directeur du centre d’éthique clinique - Hôpital Cochin A.P.H.P.).
12h00 - 12h30 : Où est le lieu de l’éthique ?
Jean-Philippe PIERRON (Philosophe, laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société, Université Jean Moulin Lyon 3).
12h30 - 13h00 : Atelier de discussion.

Ethique, Institutions et Politique (Après-midi)
Modérateur : Docteur Gisèle CHVETZOFF
(Oncologue médical - Centre Régional Léon Bérard – Lyon).
14h00 - 14h30 : Enjeux et limites de l’institutionnalisation de l’éthique en santé.
Roland CHVETZOFF (Consultant en santé, président du réseau de soins palliatifs Résonance, doctorant en philosophie 
Université Lyon 3, laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société).
14h30 - 15h00 : La pratique de l’éthique à l’hôpital en dehors des comités.
Docteur Serge DUPERRET (Médecin réanimateur, hôpital de la Croix-Rousse).
15h00 - 15h30 : Impact de l'éthique de la recherche clinique sur l’éthique médicale traditionnelle.
Jean-Paul AMANN (Professeur associé d’éthique et de philosophie des sciences. Hôpital Necker, INSERM U-663).
15h30 - 16h00 : Atelier de discussion.
16h15 - 16h45 : L’éthique embarquée. Faut-il un éthicien dans une équipe de recherche en santé publique ?
Nicolas LECHOPIER (Philosophe, Université Lyon 1 - Institut Français de l’Education, laboratoire S2HEP).
16h45 - 17h15 : Le politique peut-il se prévaloir d'un avis du Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) ?
Pierre LE COZ (Philosophe. Directeur du département des sciences humaines de la Faculté de
médecine de Marseille, UMR 7268 Anthropologie bio culturelle, droit, éthique, santé).
17h15 - 17h45 : Atelier de discussion.
17h45 - 18h00 : Synthèse des débats et conclusion. 
Julie HENRY (Doctorante en philosophie, responsable du Labo Junior EHVI et ATER ENSLyon).

Inscriptions gratuites mais obligatoires sur www.mondpc.fr, ou par
mail : j.chvetzoff@hotmail.fr (dans la limite des places disponibles).
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L’obstination déraisonnable  

La loi française stipule que, lorsque le patient est un adulte capable d'exprimer sa volonté, son intention suffit, dès lors qu'il 
a reçu une information claire et loyale, à justifier la poursuite ou l'arrêt d'un traitement. Inversement, elle précise que face 
à un patient adulte mais hors d'état d'exprimer sa volonté, ou bien face à un patient mineur, les soignants ont l'obligation 
de vérifier le caractère non "déraisonnable" de leur obstination à lutter contre la maladie. 
C'est au médecin que revient la décision, après réflexion collégiale et consultation de l'entourage ou recueil de l'avis paren-
tal, de poursuivre ou d'interrompre tel ou tel traitement de support vital. (La question particulièrement complexe de la 
place du grand adolescent en état d'exprimer sa volonté n'a volontairement pas été envisagée).

La mise en œuvre de ce concept par l'équipe soignante pose de nombreuses questions éthiques ; Le Groupe Ethique en 
Pédiatrie (GEP) a abordé quelques-unes d'entre elles. Ses réflexions sont résumées ici.

1. Définition

Lutter avec obstination contre la mort du patient, c’est combattre la maladie avec ténacité, persévérance, opiniâtreté. Tous 
ces termes ont une connotation positive. 
Mais d'autres substantifs, dont la valeur est négative, viennent alors à l’esprit : entêtement, acharnement… L'activité médi-
cale est donc encadrée, à la fois par des textes réglementaires et des recommandations émanant des sociétés savantes, afin 
que l'obstination bienfaisante à soigner ne devienne pas un acharnement malfaisant à retarder l'inéluctable. Ainsi, le devoir 
du soignant est de s’obstiner à lutter pour protéger la vie de la personne malade tant que ce combat reste dans les limites 
du raisonnable. 
Lorsque ce combat devient contraire à l'intérêt du patient, alors l'obstination soignante devient déraisonnable, et la loi la 
condamne. L’obstination dans la lutte contre la maladie est une obligation morale et réglementaire qui devient immorale et 
légalement répréhensible quand elle est contraire à l'intérêt du patient. 
La notion d'obstination déraisonnable peut donc légitimer le renoncement à un traitement de support vital. De même, 
lorsqu'un patient arrive au terme de sa vie et éprouve de la souffrance, il faut tout mettre en œuvre pour le soulager ; il peut 
être nécessaire pour cela de lui administrer des drogues sédatives ou antalgiques à des posologies telles que sa vie pourrait 
en être abrégée. Il ne serait pas raisonnable, parce que contraire à son intérêt, de le laisser souffrir au motif qu'un traite-
ment efficace de sa souffrance mettrait sa vie en danger.

Le GEP distingue trois types de situations face auxquelles la question du caractère éventuellement déraisonnable de la prise 
en charge se pose en des termes différents.

 Première situation : le malade est atteint d'une maladie incurable et létale à brève échéance, qui engendre une 
souffrance devenue difficile à contrôler. Est-il légitime de s'obstiner à retarder une mort qui, de toute façon, est inéluctable ? 
Quelle est la moins mauvaise issue pour cette personne : la mort à brève échéance ou la mort différée pour quelques 
temps ? 
C'est alors l'appréciation du niveau de sa qualité de vie actuelle qu'il faut prendre en compte pour essayer de répondre. 
Les unités d'hospitalisation conventionnelle ou de soins palliatifs, ainsi que les services d'hospitalisation à domicile, sont 
souvent confrontés à ce type d'interrogation face à un patient en fin de vie.

 Deuxième situation : le malade présente une pathologie aiguë grave qui nécessite dans l'immédiat une prise en charge 
intensive grâce à laquelle une survie prolongée est probable mais au prix d'un handicap lourd et définitif. 
La question se pose alors en termes plus fondamentaux : est-il légitime de s'obstiner à porter ce patient vers la vie ? 
Quelle est la moins mauvaise issue pour lui : la mort, qui surviendrait très probablement si on renonçait maintenant aux 
traitements de support vital ou bien une survie prolongée mais médiocre ? 
C'est alors l'appréciation du niveau de sa qualité de vie dans le futur qu'il faut prendre en compte pour essayer de répondre. 
Ce type de situation se rencontre souvent en unité de réanimation, par exemple autour d'un patient cérébrolésé.

 Troisième situation : l'enfant malade présente un polyhandicap qui peut l'amener à traverser des phases critiques impo-
sant des soins lourds dont la légitimité peut être interrogée. 
La question de ses conditions de vie doit alors nécessairement prendre en compte la singularité de son parcours. Cette 
démarche doit respecter la position de sujet qui est la sienne et que les soignants et la famille s'efforcent de défendre.

2. Les dilemmes sous-jacents

Une des questions formulées par le groupe à propos du concept d'obstination déraisonnable est la suivante : 
Serait-il "monstrueux" de dire que, parfois, la mort vaudrait mieux que la vie ? 
Serait-il "monstrueux" d'envisager de renoncer à s'opposer à la mort d'un patient ?
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 Le groupe préfère utiliser le terme inhumain comme synonyme de monstrueux. Il souligne que le caractère inhumain 
d'un comportement est, paradoxalement, l'apanage des humains. C'est par son attitude et par ses actes qu'une personne 
humaine peut en arriver à nier l'humanité d'autrui. Le regard porté sur la personne "anormale" peut contenir un message 
d'exclusion ; la technique médicale, utilisée aveuglément, peut être déshumanisante. 

 Nous avons examiné un premier dilemme opposant deux principes moraux qui régissent nos actes. 

- Le premier principe peut s'énoncer ainsi : aucun être humain n’a le droit de disposer de la vie d'un autre être humain. 
Or décider de renoncer à un traitement de support vital parce que celui-ci relèverait de l'obstination déraisonnable, c'est 
décider de renoncer, alors que nous en avons probablement les moyens, à retarder la mort du patient. 
Même si la mort n'est pas du fait du soignant mais résulte de l'évolution naturelle de la maladie, il s'agit bien là du renonce-
ment en conscience à secourir une personne en danger de mort. De même, utiliser une drogue à double effet dans le but 
de calmer la souffrance quelque soit la posologie nécessaire, c'est prendre le risque qu'une partie de la durée de vie 
restante soit sacrifiée au profit de sa qualité.

- C'est au nom d'un deuxième principe moral, le principe de bienfaisance ou de non malfaisance, que nous renonçons ainsi 
à prolonger la vie du patient. Nous ne devons protéger le patient de la mort qui le menace que dans la mesure où cela 
semble, raisonnablement, dans son intérêt. Au-delà, nous verserions dans un acharnement malfaisant, contraire à la raison, 
ce que la loi condamne.
Les soignants sont donc guidés par deux principes - la vie est sacrée / nous devons veiller à ne pas être malfaisant pour le 
patient - qui peuvent parfois, dans les faits, être contradictoires. Il pourrait être "inhumain" de renoncer à protéger la vie 
d'un patient, mais maintenir dans des conditions de survie très précaire un patient serait tout aussi "inhumain".

 Une autre difficulté surgit. Dire que l'engagement des soignants à protéger la vie est parfois déraisonnable suppose que 
ceux-ci sont en mesure d'évaluer la qualité de la vie future de l'enfant. 
Ce qui suscite plusieurs interrogations :

- Supposons que nous soyons capables de définir avec une précision et une crédibilité suffisante les futures conditions de 
vie d'un patient (la question de la fiabilité du pronostic n'a pas été discutée), comment prévoir l'appréciation par le patient 
lui-même de cette qualité diminuée. Quelle légitimité avons-nous pour évaluer à la place d'autrui la qualité de sa vie à venir ?

- Est-il fondé de distinguer d'un côté la valeur de la personne et de l'autre la valeur de la vie de cette personne ? 
Peut-on considérer que si la valeur de la personne est absolue, non mesurable, unique (principe de dignité) par contre la 
valeur de la vie, elle, est évaluable (notion de qualité de vie) ? 
Ne dit-on pas de certaines vies qu'elles sont riches, ou belles, et inversement que certaines modalités de survie semblent 
misérables ?

Le groupe n'a évidemment apporté aucune réponse définitive à ces problématiques. En reprenant la formulation initiale de 
la question, il propose les pistes de réflexion suivantes. 

 Etre monstrueux ce serait adopter un comportement inhumain, c'est-à-dire mettre en œuvre des actes qui bafoueraient 
la dignité propre de l'homme.

 Renoncer à protéger la vie de la personne malade dont nous avons la charge pourrait être considéré comme "inhumain" 
s'il s'agissait de s'attribuer le pouvoir de disposer de la vie d'autrui pour l’abandonner à la mort au seul motif qu'il serait 
durablement diminué et affaibli. 

 Mais inversement, protéger la vie "à tout prix" pourrait également être "inhumain", s'il s'agissait pour cela de réduire la 
personne malade à un corps-objet livré à une technicisation sans conscience, donc sans limite.

 Les sciences et les techniques offrent des possibilités de plus en plus grandes d'influer sur le destin humain. Mais 
l'homme doit veiller à les mettre au service de la personne humaine. Il a donc l'obligation de réfléchir à l'usage qu'il en fait. 
Dans le contexte du soin, les techniques médicales ne peuvent être mises en œuvre sans qu'une réflexion préalable ne 
définisse le but poursuivi. Tel acte technique pourrait prolonger la survie de tel patient, mais cela serait-il bon pour lui ?

 La collégialité et la concertation avec les familles, en tant que rassemblement d'hommes autour d'un des leurs, menacé 
par la maladie et la mort, pour mener un travail de réflexion éthique et ainsi réfléchir en conscience au meilleur avenir pour 
lui, est une réponse partielle au risque de dérive.
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3. Obstination déraisonnable et émotions

Le concept d'obstination "déraisonnable" suppose que ce soit la raison qui nous guide pour apprécier la légitimité de notre 
engagement à lutter contre la mort de la personne malade. Le groupe ne s'est pas engagé dans une réflexion approfondie 
sur la définition de la notion de raison. De façon pragmatique, nous avons posé que raisonner consiste à analyser les faits et 
leur contexte et produire des arguments pour et contre la poursuite des traitements curatifs. Nous pouvons nous appuyer 
pour cela sur les trois critères que la loi énonce - l'inutilité du traitement ; son caractère disproportionné ; sa futilité - qui 
renvoient tous trois à la prise en compte de l'intérêt du patient. 

Cependant les situations au cours desquelles l'enjeu de la réflexion concerne la vie ou la mort du patient mobilisent forte-
ment nos émotions : confusion ou sérénité, culpabilité ou fierté, antipathie ou compassion… 
Ces émotions sont-elles encombrantes ? Sont-elles nuisibles à l'exercice de la raison ? 
Ou au contraire sont-elles éclairantes ? Favorisent-elles la sagesse de la réflexion ? 
Le groupe a émis l'opinion que la prise en compte des émotions, loin de nuire au raisonnement éthique, pouvait favoriser 
l'émergence d'une décision raisonnable. 
-  D'une part, la réflexion qui précède une décision éthique n'est pas solitaire ; elle doit être menée en relation à la fois avec 
les proches et/ou les parents et avec l'équipe. Or aucun échange relationnel ne peut se vivre sans partage des émotions.
-  D'autre part, les émotions en rapport avec nos actes peuvent nous alerter sur le sens moral de ceux-ci. 

A. Emotion et relation
 La pratique soignante s'exerce obligatoirement en relation avec d'autres. La relation avec le patient et ses proches et 
avec les autres membres de l'équipe est obligatoire, aux trois sens de ce terme. 
1) Elle est inéluctable, on ne peut y échapper ; fuir la relation est encore une modalité relationnelle. 
2) Elle est indispensable pour une bonne qualité des soins. Les soins se décident et s'organisent en équipe ; ils s'admi-
nistrent en relation avec la personne malade. 
3) Elle est rendue obligatoire par la loi : si la personne malade ne peut exprimer sa volonté il faut consulter son entourage, 
s'il s'agit d'un mineur il faut informer les parents puis recueillir leur consentement ou leur avis ; de plus, les décisions de fin 
de vie sont obligatoirement précédées d'une réflexion collégiale. Ces actes d'information, de consultation, de recueil d'avis, 
de réflexion collégiale imposent tous d'être en relation. 

 Or le partage des émotions est un élément constitutif de la relation interpersonnelle. 
Remarquons que nous ne pouvons pas nous débarrasser de nos émotions. Notre pensée mêle raisonnements construits et 
sentiments éprouvés. Notre attitude traduit à la fois nos convictions et nos émotions. Nous pouvons certes essayer de 
remplacer par de l'indifférence la compassion, ou l'antipathie, ou la joie, ou la colère… que nous ressentons dans une 
situation donnée. Mais l'indifférence, qu'elle soit feinte ou réelle, n'en est pas moins une émotion. 

 Imaginons une relation avec un patient ou ses proches, ou avec les autres membres de l'équipe soignante, dans laquelle 
l'indifférence affective serait la règle. La relation en serait considérablement appauvrie, et parfois même impossible. 
Quand nous nous adressons à l'autre, nous cherchons en permanence sur son visage, dans sa posture corporelle, l'effet de 
nos paroles sur lui : quelles émotions suscitent chez lui ce que nous sommes en train de lui dire ? 
Ces petits signes que nous percevons chez l'autre influencent, au fur et à mesure de l'avancée du dialogue, la forme et le 
contenu de nos propos. C'est un fait d'expérience : le pire dans l'échange interpersonnel est représenté par l'interlocuteur 
constamment impavide, celui qui ne nous communique rien de sa subjectivité. 

 Dans le contexte d'une relation avec le patient et ses proches, la possibilité de partager des émotions présente des 
avantages. Elle permet pour tous d'alléger le fardeau de l'angoisse, de la peine, de la tristesse, du doute ; d'autres 
ressentent des sentiments du même ordre, ou du moins sont capables de les prendre en compte. 
Elle enrichit la relation avec le malade et sa famille et renforce la confiance réciproque. Notre capacité à échanger autour 
de ce que nous ressentons témoigne du lien solidaire qui, au-delà de nos positions respectives, nous unit ; elle marque notre 
appartenance commune au genre humain ; c'est bien un des nôtres qui souffre et dont la vie est en question. 
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 Dans les relations au sein de l'équipe, également, le partage des émotions est positif. Il permet de partager le poids de 
certaines situations particulièrement lourdes à vivre. Il permet aux soignants de mieux connaître les forces et faiblesses de 
chacun et de se protéger mutuellement. Il conforte le lien de solidarité entre soignants. 
Autoriser la circulation des émotions entre le patient, ses proches et les soignants d'une part et au sein de l'équipe de soins 
d'autre part contribue ainsi à l'émergence d'une alliance thérapeutique autour de la personne malade, favorise une 
réflexion approfondie parce que prenant en compte l'ensemble des paramètres de sa situation, et finalement contribue à 
la sagesse de la décision qu'il faudra prendre pour elle.  

B. Emotion et signification morale de nos actions
La prise en compte de nos émotions présente un autre intérêt. En effet, certaines surgissent quand nos principes moraux 
sont interpellés. Les sentiments de honte, de colère, de culpabilité, … peuvent nous alerter sur l'injustice, la malfaisance, 
l'abus de pouvoir, le mépris de la dignité, … 

 Il en est ainsi du sentiment de malaise qui peut parfois surgir face à un patient dont l'état de santé est particulièrement 
altéré. Cette sensation de malaise fonctionne alors comme une balise émotionnelle : elle se déclenche parce que les soins 
que nous prodiguons commencent, à nos yeux, à perdre de leur sens. Si ce signal de détresse est pris en compte par une 
équipe attentive, une réflexion peut s'ouvrir : est-il raisonnable ou déraisonnable de continuer à lutter pour essayer de 
porter vers la vie ce malade ? Cette alerte dans l'ordre du subjectif nous incite ainsi à faire usage de notre raison pour 
interroger nos motivations et redonner du sens à nos actes en les réorientant si nécessaire.

 Une autre émotion peut également fonctionner comme balise de détresse : le confort qui naît de la situation "entre soi". 
Le groupe insiste sur l'importance de ne pas craindre les confrontations, fussent-elles parfois éprouvantes, au sein de 
l'équipe soignante. Trop de connivence, trop de collusion entre partenaires devrait alerter sur un possible consensus latent 
permettant certes de faire l'économie de conflits mais risquant d'appauvrir le travail d'élaboration éthique et de déboucher 
sur des décisions standardisées.

 Au cours des discussions collégiales centrées sur le patient, les membres de l'équipe commencent souvent par mettre 
en avant leurs affects : "je suis en colère parce que Bastien a beaucoup souffert…" ; "je me sens coupable parce que Mme X 
est restée seule pendant toute la fin de son agonie…" ; "je me sens plus serein maintenant que Anton est apaisé". 
Certes le débat éthique va devoir être étayé par des arguments rationnels, mais il est bien souvent initié par des considéra-
tions subjectives.

C. Le risque de débordement émotionnel 
Ne risquons-nous pas d'être submergés par nos émotions, et alors aveuglé dans nos décisions ? 
La pratique de la collégialité d'une part, et la possibilité de partager nos émotions entre professionnels concernés, et si 
possible, dans les situations les plus périlleuses avec des psychologues, sont des mesures qui devraient nous protéger de ce 
risque réel. 
L'idée a été émise que ce sont les émotions interdites et donc refoulées qui pourraient être les plus aveuglantes parce que 
paradoxalement les plus sournoisement envahissantes.

Le groupe considère donc que c'est l'association émotion – raison qui est probablement la plus opérante pour aider à la 
réflexion éthique autour de nos pratiques.
- nous disposons de balises émotionnelles qui, souvent précèdent notre raisonnement pour nous alerter d'une tension 
naissante autour d'un principe moral ; lorsque l'une d'elles se déclenche, il importe de l'écouter et de mettre en œuvre un 
processus de réflexion.
- La réflexion qui précède la décision se mène à la fois en équipe et avec les proches ou les parents du patient selon les cas. 
La circulation des émotions est alors constitutive des relations multiples qui se tissent autour du patient pour préparer la 
décision. 
- Par contre, la décision elle-même repose autant que possible sur des critères raisonnablement argumentés qui convergent 
tous vers un seul objectif : veiller à l'intérêt du patient dans le respect des principes moraux et légaux.

4. Décider à la place d'autrui

Il peut arriver que les soignants ne comprennent plus le sens des soins curatifs qu'ils prodiguent ; ils se sentent alors dému-
nis face à un patient. Ils se posent la question des séquelles et de leurs conséquences sur la trajectoire de vie de celui-ci et 
de sa famille.
Quelle est la place des familles dans l'élaboration des décisions ? 
Comment s'articulent la responsabilité parentale et la responsabilité médicale, l'autorité parentale et l'autorité médicale ?
Quelle est la place de chacun dans un système où se mêlent émotions, raison, responsabilité et devoir d’objectivité face au 
patient et sa famille ? 
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Peut-on penser l'avenir à la place d’autrui et en particulier à la place du sujet souffrant, pour lequel un handicap lourd est 
prévisible ? 
Que vaut le jugement porté, à la place de l'enfant malade et silencieux, par sa famille et l’équipe de soin, sur l’acceptabilité 
d’un handicap qui l'affectera probablement dans le futur ? 
Jusqu’à quel point peut-on agir et penser à la place de l’autre ?
Le critère de qualité de vie est un élément déterminant pour juger du caractère raisonnable de l'obstination des soignants 
à essayer de protéger la vie. Mais cette affirmation doit être modulée : le groupe affirme que la prise en compte de ce critère 
pour juger du caractère éventuellement déraisonnable de la mise en œuvre ou la poursuite de traitements curatifs doit 
prendre en compte le contexte dans lequel se pose la question. 
Cela renvoie aux trois situations qu'il a distinguées au chapitre des définitions. 
En particulier, le groupe souhaite alerter sur les dangers de cette notion lorsqu'elle est appliquée sans discernement aux 
patients polyhandicapés. S'autoriser à affirmer "à la légère" qu’il aurait été préférable pour l'un d'eux de ne pas vivre ou de 
cesser de vivre pourrait aboutir à plusieurs types de dérive : déni du statut de personne auquel il a droit, dégradation de la 
qualité des soins qui lui sont dus, invalidation par avance de toute perspective d'avenir imaginée pour lui.
L'altération des capacités de communication et de jugement de la personne souffrante nous autorise-t-elle à abolir sa 
position de sujet ? 

La qualité de vie des patients polyhandicapés ne risque-t-elle pas d'être la projection de notre point de vue de valide ? 
Comment faire pour que notre jugement soit respectueux de leur  « exceptionnalité » et de leurs attentes ?
Ne faut-il pas alors prendre le temps nécessaire pour penser le sens de l'acte proposé avec la famille ? 
Face à un être qui doit affronter une vie rendue singulièrement difficile par la perte de beaucoup de ses facultés d'adapta-
tion au monde, chacun est renvoyé à sa perception, nécessairement subjective, de la qualité de vie, à l'impossibilité à tout 
maîtriser du destin de l'enfant, au sens de l'accompagnement, au rapport au temps, à ce qui fait que l'autre est un sujet 
malgré tout, et cela dans une société moderne caractérisée par l'exigence de performance et de réussite individuelle.
Le groupe insiste alors sur la question du rapport au temps, qui est cruciale.
Il est indispensable de prendre son temps. Il faut prendre le temps de connaître les familles et l'enfant, de nouer avec eux 
une relation solide. 
Prendre du temps est une condition nécessaire pour les accompagner dans leur cheminement. 
Pour tous, ce temps est utile pour se résoudre à des décisions difficiles, réfléchir au sens des soins prodigués, accepter une 
survie dans des conditions difficiles ou au contraire l'imminence de la fin de vie.
Il est également nécessaire d’anticiper, autant que possible, les situations extrêmes au plan physique ou psychique. 
De ce point de vue, le groupe fait la différence entre situations d'urgence et de crise. La situation d’urgence débouche sur 
des actes imposés au patient sans avoir au préalable été élaborés par chacun. 
C'est pourquoi ces situations doivent être anticipées chaque fois que possible. Inversement la situation de crise est un 
moment de conflit, parfois douloureux mais qui peut contribuer à donner du sens et si nécessaire à réorienter la prise en 
charge du patient. En ce sens elle peut être bénéfique et ne doit pas être toujours évitée.
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5. Enquête au sein de la Pédiatrie CHU-Lenval

Un questionnaire a été distribué aux soignants de l’ensemble des unités de pédiatrie et à l’IME Henri Germain. 
Une centaine de réponses ont pu être exploitées. 

 La question de l’obstination déraisonnable est au cœur des préoccupations des soignants.

 La définition de l’obstination déraisonnable semble être claire pour tous : « soins disproportionnés », « pas de bénéfices 
sur la qualité de vie », « prolongement artificiel de la vie sans espoir de guérison ».

 Par contre les notions de soins curatifs et soins palliatifs demandent à être éclaircies.

 Plus de la moitié des soignants ont vécu des situations qu'ils ont considérées comme relevant de l’obstination déraison-
nable. Celles-ci concernaient essentiellement des traitements et des bilans. Inversement, peu de soignants (15%) se sont 
trouvés en difficulté face à des situations de renoncement à des soins. 

 Ces situations d'acharnement ont engendré chez les soignants de l’incompréhension, de la colère, de la tristesse et de 
l’impuissance.

 La possibilité d’exprimer un désaccord face à une prescription paraissant déraisonnable aux yeux du soignant existe ; 
cependant le tiers des réponses mentionnent l'incapacité de s'opposer à une telle prescription.

 Dans l'après coup, ces situations de malaise peuvent être abordées, mais plus souvent en équipe qu'avec le médecin.

 Les propositions d'amélioration peuvent être résumées ainsi :
- il faut pouvoir parler de ces situations au moment ou elles surgissent plutôt que a posteriori.
- les médecins doivent être plus accessibles aux discussions à ce moment là.

Conclusion

Le groupe revendique le doute, l'interrogation, comme position permettant la réflexion éthique. 
Ce texte de synthèse reflète cette posture : il formule un grand nombre de questions, quelques pistes de réflexion, mais 
aucune réponse définitive. 
Ce doute éthique qui rejette toute certitude est indispensable aux soignants confrontés dans leur pratique à des choix pour 
les patients dont ils ont la charge. Il s'agit en effet d'élaborer pour l'enfant un projet de vie ou de fin de vie qui prenne en 
compte des impératifs parfois contradictoires : contradiction entre le légitime et le légal, entre l'acceptation de la mort et le 
respect de la vie, entre ce qui est bon pour l'enfant et ce qui est respectueux des principes. 
Cette posture de doute permet de ne jamais considérer les choix qui ont été faits comme banals, ou comme définitivement 
justes, ou comme les seuls possibles sans alternative également légitime.

Contact : Le Groupe Ethique en Pédiatrie. dageville.c@pediatrie-chulenval-nice.fr
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Peut-on penser l'avenir à la place d’autrui et en particulier à la place du sujet souffrant, pour lequel un handicap lourd est 
prévisible ? 
Que vaut le jugement porté, à la place de l'enfant malade et silencieux, par sa famille et l’équipe de soin, sur l’acceptabilité 
d’un handicap qui l'affectera probablement dans le futur ? 
Jusqu’à quel point peut-on agir et penser à la place de l’autre ?
Le critère de qualité de vie est un élément déterminant pour juger du caractère raisonnable de l'obstination des soignants 
à essayer de protéger la vie. Mais cette affirmation doit être modulée : le groupe affirme que la prise en compte de ce critère 
pour juger du caractère éventuellement déraisonnable de la mise en œuvre ou la poursuite de traitements curatifs doit 
prendre en compte le contexte dans lequel se pose la question. 
Cela renvoie aux trois situations qu'il a distinguées au chapitre des définitions. 
En particulier, le groupe souhaite alerter sur les dangers de cette notion lorsqu'elle est appliquée sans discernement aux 
patients polyhandicapés. S'autoriser à affirmer "à la légère" qu’il aurait été préférable pour l'un d'eux de ne pas vivre ou de 
cesser de vivre pourrait aboutir à plusieurs types de dérive : déni du statut de personne auquel il a droit, dégradation de la 
qualité des soins qui lui sont dus, invalidation par avance de toute perspective d'avenir imaginée pour lui.
L'altération des capacités de communication et de jugement de la personne souffrante nous autorise-t-elle à abolir sa 
position de sujet ? 

La qualité de vie des patients polyhandicapés ne risque-t-elle pas d'être la projection de notre point de vue de valide ? 
Comment faire pour que notre jugement soit respectueux de leur  « exceptionnalité » et de leurs attentes ?
Ne faut-il pas alors prendre le temps nécessaire pour penser le sens de l'acte proposé avec la famille ? 
Face à un être qui doit affronter une vie rendue singulièrement difficile par la perte de beaucoup de ses facultés d'adapta-
tion au monde, chacun est renvoyé à sa perception, nécessairement subjective, de la qualité de vie, à l'impossibilité à tout 
maîtriser du destin de l'enfant, au sens de l'accompagnement, au rapport au temps, à ce qui fait que l'autre est un sujet 
malgré tout, et cela dans une société moderne caractérisée par l'exigence de performance et de réussite individuelle.
Le groupe insiste alors sur la question du rapport au temps, qui est cruciale.
Il est indispensable de prendre son temps. Il faut prendre le temps de connaître les familles et l'enfant, de nouer avec eux 
une relation solide. 
Prendre du temps est une condition nécessaire pour les accompagner dans leur cheminement. 
Pour tous, ce temps est utile pour se résoudre à des décisions difficiles, réfléchir au sens des soins prodigués, accepter une 
survie dans des conditions difficiles ou au contraire l'imminence de la fin de vie.
Il est également nécessaire d’anticiper, autant que possible, les situations extrêmes au plan physique ou psychique. 
De ce point de vue, le groupe fait la différence entre situations d'urgence et de crise. La situation d’urgence débouche sur 
des actes imposés au patient sans avoir au préalable été élaborés par chacun. 
C'est pourquoi ces situations doivent être anticipées chaque fois que possible. Inversement la situation de crise est un 
moment de conflit, parfois douloureux mais qui peut contribuer à donner du sens et si nécessaire à réorienter la prise en 
charge du patient. En ce sens elle peut être bénéfique et ne doit pas être toujours évitée.
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5. Enquête au sein de la Pédiatrie CHU-Lenval

Un questionnaire a été distribué aux soignants de l’ensemble des unités de pédiatrie et à l’IME Henri Germain. 
Une centaine de réponses ont pu être exploitées. 

 La question de l’obstination déraisonnable est au cœur des préoccupations des soignants.

 La définition de l’obstination déraisonnable semble être claire pour tous : « soins disproportionnés », « pas de bénéfices 
sur la qualité de vie », « prolongement artificiel de la vie sans espoir de guérison ».

 Par contre les notions de soins curatifs et soins palliatifs demandent à être éclaircies.

 Plus de la moitié des soignants ont vécu des situations qu'ils ont considérées comme relevant de l’obstination déraison-
nable. Celles-ci concernaient essentiellement des traitements et des bilans. Inversement, peu de soignants (15%) se sont 
trouvés en difficulté face à des situations de renoncement à des soins. 

 Ces situations d'acharnement ont engendré chez les soignants de l’incompréhension, de la colère, de la tristesse et de 
l’impuissance.

 La possibilité d’exprimer un désaccord face à une prescription paraissant déraisonnable aux yeux du soignant existe ; 
cependant le tiers des réponses mentionnent l'incapacité de s'opposer à une telle prescription.

 Dans l'après coup, ces situations de malaise peuvent être abordées, mais plus souvent en équipe qu'avec le médecin.

 Les propositions d'amélioration peuvent être résumées ainsi :
- il faut pouvoir parler de ces situations au moment ou elles surgissent plutôt que a posteriori.
- les médecins doivent être plus accessibles aux discussions à ce moment là.

Conclusion

Le groupe revendique le doute, l'interrogation, comme position permettant la réflexion éthique. 
Ce texte de synthèse reflète cette posture : il formule un grand nombre de questions, quelques pistes de réflexion, mais 
aucune réponse définitive. 
Ce doute éthique qui rejette toute certitude est indispensable aux soignants confrontés dans leur pratique à des choix pour 
les patients dont ils ont la charge. Il s'agit en effet d'élaborer pour l'enfant un projet de vie ou de fin de vie qui prenne en 
compte des impératifs parfois contradictoires : contradiction entre le légitime et le légal, entre l'acceptation de la mort et le 
respect de la vie, entre ce qui est bon pour l'enfant et ce qui est respectueux des principes. 
Cette posture de doute permet de ne jamais considérer les choix qui ont été faits comme banals, ou comme définitivement 
justes, ou comme les seuls possibles sans alternative également légitime.
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2e Hors Série - Avril 2013

Ce groupe de réflexion s'est constitué au sein des Hôpitaux Pédiatriques  de Nice CHU-
Lenval en 2010. 

Il regroupe des professionnels du soin exerçant dans différents domaines : 
hospitalisation conventionnelle, réanimation pédiatrique, réanimation néonatale, héma-
to-oncologie, génétique, soins palliatifs, institut pour enfants polyhandicapés, services 
sociaux,…

Les métiers représentés sont divers : réfléchissent ensemble des infirmières et puéricul-
trices, des auxiliaires de puériculture, des pédiatres, des anesthésistes, des cadres de 
soins, des psychologues, des kinésithérapeutes, un clown, une assistante sociale, des 
personnes engagées dans une catéchèse. Un philosophe participe également à nos 
travaux.

Les réunions sont mensuelles ; le groupe est pour l'instant ouvert.
Chaque année nous abordons un sujet différent. En 2011 (nous avons débordé sur 
l'année 2012) le thème était "l'obstination déraisonnable" ; en 2012 et encore actuelle-
ment, nous réfléchissons à la question de "la place des parents dans le soin à l'enfant".

A chaque fois, plusieurs sous-groupes se forment pour aborder chacun un aspect de la 
question. La consigne est de s'astreindre à poser par écrit les idées travaillées pour les 
exposer ensuite au groupe. L'ensemble des contributions est ensuite intégré dans une 
synthèse qui fait l'objet de nouveaux débats.

C'est ainsi que nous avons collectivement rédigé le texte "L’obstination déraisonnable : 
synthèse de quelques questions soulevées par le Groupe Ethique en Pédiatrie" que nous 
présentons dans ce numéro spécial de la Lettre de L'Espace Ethique Azuréen.

 Colloque
Figures et  postures  de l’éthicien :  
Grandeurs et limites de l’institutionnalisation de l’éthique en santé.
Vendredi 14 Juin 2013 
Manufacture des tabacs, Salon des Symboles Sud (1er étage).
6, cours Albert Thomas. Lyon 8ème, Métro D, station Sans Souci.
Comité d’organisation ENS Lyon et Université Lyon 3 :
J. Henry (ENS Lyon) - B. Humbert (Université Lyon 3) - R. Chvetzoff (Université Lyon 3).

L’obstination déraisonnable : 

Synthèse de quelques 
questions soulevées par le 
Groupe Ethique en Pédiatrie

Ethique, Institutions et Soins (Matin)
Modérateur : Professeur Gilles Freyer (Oncologue médical CHU Lyon et Responsable module SHS médecine).
9h00 - 9h15 : Introduction de la journée.
Jacques GAUCHER (Directeur adjoint du laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société).
9h15 - 9h45 : L’éthicien : un statut impossible ?
Emmanuel LECLERCQ (Doctorant en Philosophie, Université Lyon 3, laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société).
9h45 - 10h15 : Entre Patience et inquiétude : ce qui fonde l’éthique au lit du patient.
Docteur Michel GEOFFROY (Médecin généraliste et docteur en philosophie).
10h15 - 10h45 : Atelier de discussion.
11h00 - 11h30 : Les lieux cliniques du malaise.
Docteur Jean-Yves TAMET (Psychiatre et psychanalyste, Lyon).
11h30 - 12h00 : L’éthique clinique, une autre façon de pratiquer
l’éthique au chevet du patient.
Docteur Véronique FOURNIER (Médecin et directeur du centre d’éthique clinique - Hôpital Cochin A.P.H.P.).
12h00 - 12h30 : Où est le lieu de l’éthique ?
Jean-Philippe PIERRON (Philosophe, laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société, Université Jean Moulin Lyon 3).
12h30 - 13h00 : Atelier de discussion.

Ethique, Institutions et Politique (Après-midi)
Modérateur : Docteur Gisèle CHVETZOFF
(Oncologue médical - Centre Régional Léon Bérard – Lyon).
14h00 - 14h30 : Enjeux et limites de l’institutionnalisation de l’éthique en santé.
Roland CHVETZOFF (Consultant en santé, président du réseau de soins palliatifs Résonance, doctorant en philosophie 
Université Lyon 3, laboratoire EAM 4128 Santé Individu et Société).
14h30 - 15h00 : La pratique de l’éthique à l’hôpital en dehors des comités.
Docteur Serge DUPERRET (Médecin réanimateur, hôpital de la Croix-Rousse).
15h00 - 15h30 : Impact de l'éthique de la recherche clinique sur l’éthique médicale traditionnelle.
Jean-Paul AMANN (Professeur associé d’éthique et de philosophie des sciences. Hôpital Necker, INSERM U-663).
15h30 - 16h00 : Atelier de discussion.
16h15 - 16h45 : L’éthique embarquée. Faut-il un éthicien dans une équipe de recherche en santé publique ?
Nicolas LECHOPIER (Philosophe, Université Lyon 1 - Institut Français de l’Education, laboratoire S2HEP).
16h45 - 17h15 : Le politique peut-il se prévaloir d'un avis du Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) ?
Pierre LE COZ (Philosophe. Directeur du département des sciences humaines de la Faculté de
médecine de Marseille, UMR 7268 Anthropologie bio culturelle, droit, éthique, santé).
17h15 - 17h45 : Atelier de discussion.
17h45 - 18h00 : Synthèse des débats et conclusion. 
Julie HENRY (Doctorante en philosophie, responsable du Labo Junior EHVI et ATER ENSLyon).

Inscriptions gratuites mais obligatoires sur www.mondpc.fr, ou par
mail : j.chvetzoff@hotmail.fr (dans la limite des places disponibles).


