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Résumé :

Cette réflexion vient aider et comprendre les saigs engagés dans un processus
décisionnel ou sont en jeu des décisions d'intéiwnpde traitements vitaux. Ce type de
décision entre dans le cadre de la loi en refusardtination déraisonnable, mais s’oppose en
méme temps a l'interdit de tuer qui est un des éomehts de la loi (en refusant I'euthanasie)
ainsi que de la médecine depuis I'Antiquité. Cefpparente contradiction est a 'origine de
dilemmes moraux inhérents a la mise en opposit®valeurs soignantes et des principes
fondamentaux de la loi. C’est ce qui souligne lenge de décrire les conditions nécessaires
pour favoriser chez le soignant I'émergence de m®yk mobilisation de ressources de telle
maniéere a ce gqu'il puisse répondre aux situatiemspiexes et singulieres auxquelles il doit et
devra faire face. Il ne fait aucun doute qu’il ieilne grande habileté et du courage pour
dépasser ces contradictions. La collégialité, gueblerté de conscience peut appeler, et la
parole qu’elle produit sont lemodus operandjui permettent de trouver du sens. Le sens est
une issue transcendante qui permet de dépassexdie aormatif des soins et concilier
finement les contraires, les antagonismes. C'ast prix qu'il pourra envisager un acte qui
n'est pas un soin et somme toute étranger a saenatarréter un traitement vital qui
entrainera la mort.

Mots clés : interruption de traitement, liberté amscience, créativité morale, parole,
collégialité.



La promulgation le 02 février 2016 d’une loi créalet nouveaux droits en faveur des
personnes malades en fin de vie (1*) vient renfoetdaire évoluer la Iégislation francaise
liée & ce sujet depuis la loi n° 2005-370 du 221 &2005. Mais, si un cadre législatif plus
précis est donné aux soignants, en aucun casdefieit strictement leurs pratiques, leurs
décisions, leurs infinis gestes et leurs respotithill ne suffit pas a répondre a la question
pragmatique, récurrente et nécessaire des soignguts dois-je faire ? L’histoire singuliere
de Chloé et de sa rencontre avec I'équipe soigndintee Unité de Soins Palliatifs (USP)
nous permet d’entamer une réflexion a ce propos.

L’histoire de Chloé

Chloé (2*) est une jeune femme de 31 ans qui portéourd handicap depuis 15 ans.
Victime d’'un accident de la voie publique, elle éaitmoelle épiniere sectionnée, elle est
tétraplégique. Ses organes se terrent dans lecsiléa son corps, l'insuffisance respiratoire
oblige une ventilation artificielle invasive palathéotomie. Chloé a manifesté auprés des
siens et de son médecin de famille la volonté delus vivre (sa voix fluette et fatigable
exigeant beaucoup d’effort, c’est par mail quedenmunication se réalisait le mieux). C’est
au suicide assisté que Chloé pense en premieMiais. rapidement, elle comprend ce qui est
en jeu : cela serait a elle, sujet de pleine cemse, que reviendrait le geste de déglutir une
substance létale. Elle ne s’y résoudra pas, et @iesi qu’elle fut orientée vers ['équipe
soignante de I'USP (3*).

Aprés avoir envisagé ensemble la possibilité dendpe a la demande de Chloé par
I'arrét de son respirateur, une infirmiere laisshapper ces mots : « je ne veux pas étre la ».
D’une résonnance particuliére, ils constituentdi®d’'une conscience dont il faudrait définir
les traits. Que traduisent-ils de I'agir soignaahsl ce contexte d’interruption de traitement ?
Que disent-t-ils de la condition soignante facea &l ? En quoi est-ce compatible avec le
principe hippocratique fondateprimum non noceré*) ? Répondre a ces questions revient
a s’interroger quant a la condition et la naturigrsante en regard de ce que la loi met en
miroir : l'arrét d’une technique par la main soigtequi provoquera inconditionnellement la
mort. Le soignant est convoqué par la loi, c’ektigue revient la responsabilité, I'effort de
s’interroger quant a la question de la technigeesah sens et de I'intérét a la poursuivre ou
non. Cependant, nous n’avons guere d’autre cho&xsgudemander si les soins et la nature
soignante sont compatibles avec I'application des?

Liberté de conscience : les valeurs ont de la valeu

Les soignants devaient affronter les exigencesradittoires inhérentes aux grands
principes de I'éthique médicale et que la loi ddfeb’abord entre I'autonomie (c’est-a-dire
la liberté pour le patient de refuser un traiterpesit I'interdit de tuer. Ensuite, entre la
bienfaisance (prendre soin méme du plus vulnéradtlda non-malfaisance (ne pas nuire,
I'interdit de I'obstination déraisonnable).

De toute évidence, cette parole ne manifeste metus de soin, ni un refus du cadre
Iégal, ni la manifestation d’'une clause de consmerlle n’est pas illégale et ne signe pas une
désobéissance en cela qu'il n’existe aucune revatidn. Est-elle véritablement désir de
disparaitre, fuite ou encore provocation ? Pouwolaprendre revenons au principe méme de
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la loi. Dans un Etat démocratique elle s’appliqueles citoyens égaux en droits, sans
exception. Or, la loi s’applique a chaque fois ddes circonstances particulieres pour des
personnes singuliéres, sinon elle tournerait endétéde. Pour étre appliquée, la loi suppose
gu’'un glissement de son cadre général a I'extré@ngukarité d’une situation puisse s’'opérer
de maniere a s’adapter a l'unicité et I'irrédudtibide I'individu. C’est ce qui figure dans
notre société comme I'éthique appliquée, commetigigamorale selon les mots de Suzanne
Rameix [1]. C'est en effet & 'homme, et ici auxgsmants, que revient cette tache, cette
responsabilité de concilier général et singuliggphquer la loi strictement, sans réflexion, « a
la lettre » revient a la tuer, il convient plut@ sle saisir de « I'esprit » de la loi. Elle présent
et protéege des principes fondateurs et ne prétendueun cas apporter des définitions
normatives a lI'autonomie, la dignité, la bienfaisgna non-malfaisance... pour lesquelles il
faudrait faire coincider une existence, une hundamhi¢ législateur laisse ainsi le champ libre
a l'exercice de I'éthique appliquée, dont nous campns que les agents demeurent les
soignants eux-mémes.

En ce lieu, parler de liberté de conscience pemeete saisir de la parole de cette
infirmiére et de comprendre ce qu’est la créatinitgrale. En effet, la liberté de conscience se
présente comme le droit d'avoir le libre choix da systeme de valeurs et de principes de
telle sorte que ce systeme puisse guider son Bg&stetout en pouvant y adhérer
publiguement et y conformer ses actes (5*). Deaite élle inclut la liberté de croyance, de
religion. Elle est parfois confondue avec la liBedtopinion dont le corollaire est la liberté
d’expression. Mais la liberté de conscience esh lgkis car elle engage intrinséquement
’homme par la mobilisation de son systéme de valeklle se manifeste spontanément et
signe une révolte intérieure quand ses valeursneigina étre entravées, bafouées. Si nous
avions des doutes quant a la signification de qedi®le, ils semblent se dissipds ne
présagent pas d’'une disparition mais signent auraire une apparitionlls sont une marque
de présence au monde, le signe d’'un engagementtereaen paroleCette parole est la
manifestation d’'une liberté de conscierqud engage dans une action discursive en invitant
'assemblée a raisonner par rapport a une idédajueffraction en elle. Cette parole est
précieuse car elle éclot de telle maniére a cellgyeiisse laisser entrevoir la production de
signes, de symboles, de significations. Prenonkemesure ; parler est une action car la
parole produit des effets, ce qui porte a croiré gaut mieux s’engager dans une prise de
parole méme approximative parce qu’elle est unenalité qui n’est pas instrumentale (6*)
mais au contraire centrée sur les valeurs. Ellelptaun rapport entre autrui, elle invite a
l'intersubjectivité, ce que Habermas nomme préces@mction communicationnellet définit
commex l'interaction meédiatisée par des symboles » [fi§.Marion Young soutient quant a
elle I'idée gu’aménager un espace pour la commtinicale sentiments et de l'affectivité
n'est pas ouvrir la voie de lirrationalité. Poulleg il est clair qu’il faille privilégier la
communication a la discussion et analyser les didmoents du débat aussi. Sous son concept
de démocratie communicatiyj&], elle met en lumiere l'intérét des larmes, gessions car
I'expression éthique ne peut se comprendre quelgarécu ; le récit, la narration, le
témoignage, méme passionné (7*). Devant I'éterrgliestion de la dualité entre raison et
passion, cette derniere semble donc prendre l'agentci. La spontanéité d’'une parole
produite par la mobilisation du systeme de valearglonc toute sa place dans le débat
éthique et bien plus ; elle le créé, le conditionar est I'essenceé I'opposé, obliger un
soignant a se saisir d'une parole — «prenez |lolpars représente un biais majeur
assimilable a un certain paternalisme éthiqueetmé laisse entrevoir toute sa gravité en cela
gu’il fait preuve d’'une hiérarchisation et d'unegalité devant I'argumentation. Arendt, elle,
considére gu’étre au monde consiste a partagehleses en ce sens que nos contemporains
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sont les témoins de ce que nous ressentons. S'cawrpublic, au commun pour rendre
compte de ce qui compose mon intériorité est deserdiel : « c’est la présence des autres
voyant ce que nous voyons, entendant ce que naeisdems, qui nous assure de la réalité du
monde et de nous-mémeg4]. Il est clair quele ne veux pas étre &t unenvitation a la
publicité, a la prudence aussi. Elle est méme wwerture, une breche, une faille qui créée
une césure dans le débat, appelle a la colléggtliie possibilité de « limer sa cervelle a celle
d’autrui » comme le disait Montaigne. Ces mots tontefois 'humilité de reconnaitre leur
faiblesse, celle de ne pas étre l'incarnation d'sol@tion universelle qui puisse étre toujours
bonne ou mesurée puisqu’ils dépendent d'un systdenealeurs personnelleblais ce qui
importe, c’est la manifestation spontanée de Bour faire vivre le débat et en assurer en
méme temps sa fécondité. La mise en commun quiefpeésente : s’exposer a l'autre,
confronter ses points de vue, exposer ses pewsargmisses, dans ce qui demeure a la fin
une vision créatrice et vivante de la loi. Car sager tel acte vient bouleverser la nature
soignante plus dévouée a aider son prochain quésseidre a sa mort, bien que les deux ne
soient pas incompatibles. Le chemin est tortueaxehsion extréme. IIs ne peuvent rester de
marbre face a la possibilité de réaliser un gesteausera la perte de leur malada é&rtiori
'anéantissement de la relation d’intersubjectivité rapport a I'autre moi.

Le visage qui oblige

Pour le comprendre, il parait opportun de revemic@ncept dwisagede Levinas. Pour
ce dernier le visage est épiphanie (8*). En ce,den&st ni ce corps ni la face physique, la
figure que je rencontre, ni sa fonction socialeume attitude qui le fige dans une caricature
qui alimente les représentations stéréotypéegydesnents hatifs : — « il a une téte d’éthylo-
tabagique ». Au final, la rencontre avec autrush@onc en rien connaissance, possession ou
perception. Le visage est ce qui résiste a togfuc&oudrait se I'approprier. Ce que Levinas
nous laisse voir c’est qu’il donne du sens a I'him@apartir de sa faiblesse, de la nudité de
son visage, « nudité qui crie son étrangeté au maasolitude, la mort, dissimulée dans son
étre » [6].Comprenons alors qu’autrui n’est pas un étre sdnfdbkux autres, un simpédter
€go, mais une réalité singuliere qui ne peut étre amphr des concepts ni rapportée a une
communauté : « Je veux dire qu'autrui dans la tietdi de son visage, n’est pas un
personnage dans un contexte... le visage est sensaul. Toi c’est toi » [7]. Le visage de
Chloé, lui, racontait toute sa détresse, son dg@isdire pouvait pas étre ignoré, ni laissé
indifférent. L'obligation de s’interroger face amssgort et a la mesure de I'épreuve qu’elle
traversait était indéniable, méme si la loi ne pwsait pas. Ce qui prend tout son sens lorsque
Levinas dit que le langage qui met les hommes latioe est d’essence éthique. Pour lui, ce
gue je lis sur le visage d’'un autre c’est un agpé& protéger : « La relation au visage est
d’emblée éthique. Le visage est ce qu'on ne peart s du moins dont le sens consiste a
dire : "Tu ne tueras point"» [8]. Il est de cettnstante que le visage parle au soignant, lui
rappelant sa vocation premiére, son devoir : peesdin de la vie. Le visage est en ces termes
une résistance éthique au meurtre et a I'euthandsiis il est d’un fait que le visage de Chloé
s’opposait radicalement a sa parole. Pour preusvensds, trés poignants, extraits d'un de ses
mails : « j'al toujours gardé une certaine ranccamtre les médecins qui m’ont forcé a vivre
en me plantant ce tuyau dans la gorge et en madatgans scrupule dans cet état dans la
nature. Alors que cela soit des médecins qui mraidepartir rééquilibre les choses. C’est un
bon retour des choses. Cela me soulage dy persest un point trés positif
psychologiquement ». Face a pareille mise en aldBrggge pour les soignants serait de ne
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pas prendre acte de ce qu'impose le tragique t-a*eire adopter une attitude immobiliste
qui consisterait a ne pas choisir entre son vigga parole. Une maniere de surmonter ce
probléme serait moins une obligation & s’interragee de prendre comme une responsabilité
premiere I'évaluation globale, singuliere et saagifpris de la situation de Chloé. En effet,
cette voie est une ouverture sur le champ deslgessElle aménage un espace ou le soignant
ne succombe pas a un commandement, un impérasfaonal devient acteur, ou il peut faire
des choix et prendre des décisions. Il s’agit diinne rupture avec une éthique de conviction
ou I'agir serait gouverné par les seuls princigesteurs — « je ne fais pas cela ». C’est ainsi
gu'’il peut se consacrer a la question de lintetiarpde traitement ; en envisageant d’abord
'ensemble des conditions de possibilité. Ce caratasi fait, une question s’impose d’elle-
méme : comment est-il possible de transgresseormenandement qu’impose le visage, cette
loi morale en matiere d’interruption de traitemegut, d’emblée, I'interdit ?

Une responsabilité a définir

Le philosophe Hans Jonas propose dans une visiomtaégique (9*) un modeéle de
responsabilité dite « naturelle ». Elle se reprissgrar la responsabilité parentale comme
« l'archétype intemporel de toute responsabilif8]»Son caractére éthique est en lien avec la
responsabilité, supposée comme innée, sans ménieyqait besoin d'affection ou de
sympathie. Pour lui, ce qui oblige c’est la viesen Ainsi, chez le nourrisson, ce n’est pas le
visage mais la respiration (le souffle) comme sigeda vie qui nous commande de s’occuper
de lui, d'assumer sa vulnérabilité, son inoffertgivet sa fragilité, sans méme qu'il y ait
besoin d’amour. Ainsi, le nouveau-né est sourcded@ir, c’est un vivant qui adresse un « on
doit » a tous, de facon irréfutable. Le paralléleaChloé et son respirateur est saisissant : le
soignant peut étre pris du méme type de respoiitgafie le parent envers son enfant. En
effet, pour les patients en fin de vie ou ceuxeygriment la volonté de ne plus vivre, tout se
passe comme si la responsabilité naturelle I'enagtoen regard de leur extréme vulnérabilité
et fragilité. Spontanée, intuitive, brute, elle was besoin d’étre interpellée, se présente et
s’impose d’elle-méme pour protéger le bien de cendecconformément a la vocation
soignante : la vie en soi. La distinction que lescg faisaient de la vie dans I'Antiquité [10]
nous aide a comprendre : le simple fait de vivedt @ommeéez6€alors quebiosexprimaitla
facon de vivre d’un individu. A I'évidence, I'un neeut aller sans l'autre ; respecter la vie
humaine revient a considérer en méme temps laarie don organicité commééet dans sa
réalisation comméios Le contraire révélerait une négligence, un mardpielélicatesse a
I'égard de la nature humaine. En ce sens, il fagsiegétre capable d’aller au-dela du sentiment
de responsabilité naturelle pour pouvoir penser réflexion aigué et singuliére en matiére
d’arrét de traitement. Cela implique donc de penser responsabilité qui engage le soignant
vers I'avenir, dans ce qui correspond a « une ehgog I'on assume, un poids que I'on prend
sur ses épaules » comme I'énonce Ricceur [11]. Bgersl'arrét d’une suppléance vitale est
une « charge » certes, mais demeure inévitablesdignant doit finalement assumer une
tension entre ce que cet agir requiert ; c'estra-dine aptitude particuliere, un effort qui n’est
pas inné qui l'engage, et le face-a-face avec autant l'abstraction du visage est
eminemment difficile. Patd&ka nous aide a préciser ce propos, notamment [drsqu
souligne que « nous devons agir alors que nougvans comment le faire, que personne ne
nous dégagera de cette responsabilité, et quillaus est pas licite de nous en dégager nous-
mémes, d’'alléger notre tache. Ainsi, rien ni pergone pourra dégager les hommes de cette
responsabilité » [12]. La décision, parce qu’elé grave et irréversible, mais aussi parce sa
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responsabilité est engagée a travers elle, lui ddenain véritable effort pour dépasser le
cadre normatif des soins et repenser, re-fondéorsaion. Il doit donc définir une nouvelle
responsabilité qui n'est pas « naturelle » maigdiare et engagée pour autrui. Le moyen
pour lui d’'assumer cette responsabilité résidenaita capacité a se lier avec ses pairs, a son
equipe. Et la collégialité serait une clé pourdenprendre.

En collégialité, la parole est action

A en croire Arendt et son conceptadtion agir est lié a I'inédit et demeure d’ordre
politique car cela suppose d’avoir le courage eepeser dans le domaine public. L’'homme
qui agit ainsi fait face a I'inconnu et prend dessjues en interrompant le sens inexorable des
choses. De ce point de vueadtion est ce qui apparait comme la possibilité de coder
nouvelle culture de soins qui s’interroge et agitegard des questions de limitation et d’arrét
de traitement. Ses déterminants sont au nombreedg :dl'initiative et la parole. Voila
pourquoi la liberté de conscience de cette infirmiest cruciale. La dyade parole-action
permet a 'homme d’habiter pleinement le mondeeet’st insérer. Arendt dit & ce sujet : « les
mots justes trouvés au bon moment sont de I'agtiohla violence brutale est muette{13].
Avec eux, 'homme signifie, agit a partir de cedignification. La parole autorise une action
sur le monde parce qu'elle médiatise la relatiotreeta conscience et le réel. Elle nous
distingue, nous fait homme et caractérise les switgpa Pourvoyeuse de sens, elle lutte contre
l'idée que les arréts de traitement pourraient devganals, comme une constante propre qui
transformerait le service en mouroir et le soignamtagent de « thanatorium ». Ainsi, la
parole, la capacité d’agir et d’entreprendre aalrese que I'attendu s’opposent fermement a
la conception usuelle et moderne du soin, donpdsts cardinaux seraient technique, ordre,
constance et protocole. Au final, penser le sointeame daction revient a penser sa
signification, refuser le déterminisme (10*), lenfarmisme et implique d’aller au-dela de la
répétition mécanique des taches. La particulariiggid réside dans ce que l'action a
d’exceptionnelle, d’unique et de singulier et sesnlal seule maniére de penser ce qui parait
comme inacceptable. Son principe moteur est larootdtion des mots, le poids des éléments
de langage, le choc des phrases, en outre la téétiune parole médiatrice. &ttion n’est
donc pas possible dans I'isolement et ne peuts@iste que dans le rapport avec les autres, au
sein d’'un espace de visibilité commun. Qui plusoest Arendt souligne que la parole est un
marqueur identitaire, bien plus que ne I'est lgpsdi4].Ainsi, dans I'action et la parole, les
soignants font apparition au monde et dans l'ursveoignant pour mieux habiter, vivre,
assumer leur pratigueEn ce sens, le soignant révele ce qu’il est etraffiqui il est, sa
singularité dans I'espace commun qu’est I'hdpitaleeréseau des relations humaines. Au
contraire, dans I'exécution froide et muette d’u@ehe il ne peut se reconnaitre sauf dans la
position du robot, de I'opérateur, du techniciea.refus d’'un acte dépourvu de sens n’est-il
pas un des motifs de I'appel de cette infirmie€lle demande simplement que la question
soit envisagée sous l'angle dadtion et non celui de 'automatisme technicienatfion a
donc cette qualité d’étre un garde-fou face a destiques déviantes, malfaisantes,
irrespectueuses ou illégaldslle conduit a la signification et s’inscrit dansiunonde de
relation qui considere celui qu’il doit soigneBans partage, la probabilité que le geste puisse
étre un geste euthanasique augmente considéralildrerihanasie est plus souvent réalisée
en catimini, de facon solitaire, selon la décistan seul homme. C’est ce qui arriva au
médecin urgentiste Nicolas Bonnemaison en 201%lditsfut accusé d’avoir empoisonné
sept patients en fin de vie de sa seule main. Ddagustice, le témoignage de Jean Leonetti
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(11*) ira reprocher a I'accusé de ne pas avoiriliétsa démarche dans le dossier médical.
Autrement dit, il lui reprocha de ne pas s’étreartia la publicité, a la collégialité. Et c’est la
toute leur importance - nécessaire pour permetrgréndre conscience de ce que nous
sommes en train de faire.

L’autonomie soignante a préserver

Si Chloé craignait pour I'expression et le respBetson autonomie (12*),dttion en
dépassant les dilemmes et les conflits, permebatraire de produire une nouvelle maniéere
de décider chez les soignants pour leur patierdgss Bu-dela de cela, ils expriment d’abord et
surtout leur autonomie qui est, comme I'’énonce Ric@u fondement de I'estime de soi et de
la réflexion éthique : « Ce qui est fondamentaldmestimable en soi-méme, ce sont deux
choses : d'abord la capacité de choisir pour dssns, de préférer ceci a cela, bref, la
capacité d'agir intentionnellement ; c'est enslaiteapacité d'introduire des changements dans
le cours des choses, de commencer quelque chosdedaronde, bref, la capacité d'initiative
» [15]. Le vocable de cette infirmiére s’attacheedte analyse de Ricceur. Nous saisissons
gu’elle s’estime elle-méme en méme temps qu’ellienesses actes et la qualité de l'univers
des soins ou elle loge. Ainsi, nous comprenonsogtie parole n’est pas synonyme de fuite
mais qu’elle est, comme Ricceur le nomme, déja ucepacité d’initiative » qui vient mettre
en branle le champ de I'exercice soignant. D’arfegpour Arendt, la grandeur de I’'homme
figure en une capacité d’initiative, dans le coerag décider autre chose, de re-commencer.
Le commencement peut étre considéré pour elle coomagépétition de la naissance : « Le
miracle qui sauve le monde [...] de la ruine norm&leturelle”, c’est finalement le fait de la
natalité, dans lequel s’enracine ontologiguemenfataulté d'agir » [16]. Cette réflexion
permet donc d’envisager I'action comme une ouvertur le champ des possibles, sans pour
autant renier le passé, et non comme processusud'atation.Agir ne s’apparente donc a
rien d’autre que le courage toujours possible darder les choses selon que I’'homme a le
pouvoir de décider, de faire des chdbe ce point vue, cette infirmiére est celle quiuale
courage de faire valoir sa parole parmi ses paise® responsables pour dépasser le champ
normatif de ses décisions, de ses actes. En usdiaation elle accepte I'idée de réaliser un
geste qui n'est pas un soin. Car s'il est possildele réaliser, il doit néanmoins remplir
certaines conditions : qu'il soit exceptionnel, tear de sens, débattu en équipe et réalisé
aprés un examen rigoureux de la situation et dedittons avancées par la loi. Elle s’attache
de factoa faire vivre la loi et lutte contre ceux qui voaiént I'appliquer sans analyse, sans
débat, sans réflexion comme ames esseulées adesatles protocoles, de I'application
sourde des lois ou d’'un quelconque texte |égif@fanthanasie le feraient. Comprenons alors
gue si arréter un traitement n’est pas impossitblsuppose néanmoins de l'audace, du
courage et un véritable effort pour braver I'ané&seiment de ce qui est de plus précieux aux
soignants : le colloque singulier.

Conclusion

La parole est nécessaire dans I'agir soignant @e grandeur, cette excellence qui la
caractérise : la conciliation entre pensée et aaians un effort de créativité. Elle est un
média et permet une synchronie a cet endroit geste d’interruption se contenterait de lui-
méme, comme auto-suffisant, solitaire, absolueertampre un traitement sous I'égide de
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I'action se distingue donc radicalement du geste eutharagigr la pluralité des points de
vue qui lui sont nécessaires, elle est le contrdinee manifestation d’'une toute puissance
solitaire. Elle opére une union entre pensée @raatar penser sans agir s’apparenterait a de
immobilisme, alors qu'agir sans penser alimentergans conteste I'obstination
déraisonnable. En ce sens, la réflexion doit étnéép a propos et tournée vers l'action a
mener, pour opérer le glissement du cadre générdd tbi vers I'extréme singularité d’'une
personne. Finalement, I'apparente contradictionpiexipes fondamentaux de la loi et des
principes éthiques revét aussi une complémentguit@ous contraint et nous oriente vers une
issue transcendante en conciliant finement lesgantames. En effet, s'il est impossible de
déroger a l'interdiction de tuer il est néanmoinsgible d’'interrompre des traitements vitaux.
Ainsi, ne pas limiter ou arréter un traitement ileubu disproportionné serait tout aussi
immoral que faire un arrét de traitement euthangsigour provoquer la mort.

Au terme d'une évaluation fine et minutieuse, diavail admirable de dialogue et
d’écoute, aprés de tres nombreuses discussionséawiet nourries (avec la famille, les
proches, les aidants, les soignants de proximitgisgiu’au dernier souffle avec Chloé), les
soignants eurent le courage de cette décision menbarrét du respirateur.

Notes

Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 et décret n° 2A067 du 3 aodt 2016.

Nous avons conserveé I'anonymat de cette personhe dannant ce nom d’emprunt.

Médecins, infirmier(e)s, aides-soignant(e)s, aasist sociale, kinésithérapeute, diététicien

nutritionniste, étudiants, psychologues et cadrsaage.

4. Location latine signifiant « d’abord ne pas nuire »

5. En démocratie, la liberté de conscience est garquati les pouvoirs publics en l'absence de
trouble a I'ordre public. En France, la loi et ladaration universelle des droits de 'lhomme
du 10 décembre 1948 s’attachent a préserver dbddd fondamentale par un régime de
droit.

6. Rationalité qui consiste a ordonner les moyensn@amsances scientifiques, techniques et
manageriales) en vue d’une fin, ce qui est paidoifondue avec I'éthique qui au contraire
s’attache a remettre en cause ce type de ratiénalit

7. Young écrit : « les corps et le souci des corpsettiétre intégrés a I'idéal d’'une démocratie
délibérative »pp.cit.,p. 319.

8. Du grecEpiphaneiaqui signifie « manifestation divine ». Dans la religidmrétienne il s’agit
de la féte de I'apparition de I'étoile qui a guitlss mages. Le mot greghasis signifie
« apparition ».

9. Ensemble de régles et de devoirs qui s'imposenua.n

10.Comme si tous les soins étaient strictement déte&sren vertu d’un principe de cause a effet,
selon I'idée gu’a chaque mal correspond un remaéae technique, un soin, un protocole, une
attitude.

11.Député et médecin a l'origine des lois du 22 2005 et du 02 février 2016.

12.Elle écrira: « J'ai peur de ne pas étre réellenastendue, acceptée, respectée dans mes

souhaits profondément personnels ». Cette concegéd’autonomie est aussi contemporaine

d’'un processus d’individualisation qui reconnagiufonomie comme un « je » centré sur soi-
méme, mais qui peut étre ébranlée et fragilisédepawaladie.
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