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                            AVIS 020 du 17 septembre 2013 

DU COMITE SCIENTIFIQUE (CS) DE LA SFAP 

Concernant l’avis n°121 de juillet 2013 « fin de vie, autonomie de la 

personne, volonté de mourir » du Comité Consultatif National 

d’Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE) 

 

 

Objet : Le Président de la SFAP demande au CS un avis sur le texte du CCNE. 

 

Préambule : L’avis 121, à la suite du rapport Sicard 2012, « penser solidairement 

la fin de vie », répond aux 3 questions posées au CCNE par le Président de la 

République concernant : les directives anticipées, le comment rendre plus dignes 

les derniers moments d’un patient dont les traitements ont été interrompus à la 

suite d’une décision prise à la demande de la personne ou de sa famille ou par les 

soignants et selon quelles modalités et conditions strictes permettre à un malade 

conscient et autonome atteint d’une maladie grave et incurable d’être accompagné 

et assisté dans sa volonté de mettre lui-même un terme à sa vie. 

L’avis présente l’état actuel des réflexions du CCNE prenant en compte les 

évolutions de la loi et des pratiques. Le CCNE exprime sa réserve à la 

dépénalisation de l’euthanasie et du suicide assisté. Il propose par contre que les 

directives anticipées évoluent vers un caractère contraignant et que le patient en 

fin de vie ait droit à la sédation s’il la demande. 

 

L’avis du Conseil scientifique, réalisé après deux réunions physiques les 14 

juin et 17 septembre et une réunion téléphonique le 3 juillet rassemblant17 de ses 

19 membres, approuve ce texte clair, précis et de très grande qualité. Cependant, il 

émet des réserves sur la proposition du CCNE d’une évolution possible vers un 

caractère contraignant des directives anticipées et il ne soutient pas l’évolution 

d’une loi vers un droit du patient en fin de vie à la sédation. 

 

Les arguments sont les suivants : 

1. En ce qui concerne les directives anticipées (DA) 

1.1 Autant le nécessaire accompagnement médical à la rédaction des directives 

est important, autant doter les directives d’un caractère contraignant présente 

des risques : 

-  La nature contraignante des DA, telle que souhaitée par le CCNE, 

risquerait d’instaurer une tension dans les équipes soignantes. Celles-ci 

seraient alors réduites à être de simples exécutantes des DA.  

-  Le patient pourrait être engagé dans un processus qu’il pourrait ne pas 

maîtriser. En pratique, certaines situations où le patient n’est plus en 

mesure de s’exprimer, même s’il est conscient, pourraient conduire à un 

enchainement contraire à sa volonté actuelle (mais inexprimée) du 

patient. 

-  Il pourrait y avoir un conflit possible entre les familles et les équipes car 

si les DA deviennent contraignantes, de quelles manières et avec 

quelles modalités les appliquer ? Jusqu’à quel point les familles ont un 

« droit de regard » sur l’application des DA ? 

-  Il est important de redire  que les patients n’ont pas besoin d’en passer 

par les DA pour refuser l’obstination thérapeutique déraisonnable. Ce 

dernier point est déjà présent dans la loi Léonetti. Ce qui veut dire, là 
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aussi, qu’il faudrait être clair, dans tous les cas, sur le champ 

d’application des DA. 

 

1.2 Notons toutefois (avis 121 CCNE p. 32) que le CCNE précise bien que la 

présomption relative au caractère contraignant des DA peut céder en 3 

circonstances : l’urgence rendant impossible leur prise en compte, 

l’inadaptation des directives à la situation clinique du patient, ou des 

témoignages suffisamment précis, étayés et, le cas échéant, concordants des 

proches du malade indiquant que les directives ne correspondent plus au 

dernier état de sa volonté. Cela renvoie bien heureusement à la concertation 

au sein des équipes en charge du patient  avec une motivation écrite dans le 

dossier médical . 

 

2. En ce qui concerne la sédation et le droit à la sédation 

2.1 Le CCNE soulève la question délicate de la « préférence pour la 

conscience » qui ne peut être imposée au patient qui est en phase terminale 

et qui présente un symptôme réfractaire ou une souffrance jugée réfractaire. 

Or, en pratique clinique, il est rare que cette « préférence pour la conscience 

soit remise en cause. 

-  La question de la profondeur de la sédation est introduite à travers la 

distinction entre sédation profonde et légère. La référence à la loi du 

double effet n’apparaît plus centrale dans l’avis du CCNE car il y est 

écrit que « la sédation continue ne provoque pas la mort de la 

personne » (p 34). Cet éclaircissement permet de mieux aborder les 

dérives sémantiques entre euthanasie et sédation qui sont parsemées 

dans d’autres documents comme le rapport Sicard ; cet éclairage 

sémantique met à l’abri du risque de confusion si « derrière un même 

mot, on plaçait des réalités différentes ».  

 

2.2. Le chapitre III 3  sur la sédation se termine par une conclusion (p 39) qui 

n’est pas étayée par le texte qui précède : « le CCNE estime qu’un patient 

doit pouvoir, s’il le demande, obtenir une sédation continue jusqu’à son 

décès lorsqu’il est entré dans la phase terminale de sa maladie. Il s’agirait 

d’un droit nouveau qui viendrait s’ajouter au droit de refuser tout traitement 

et au droit de se voir prodiguer des soins palliatifs quand ceux-ci sont 

indiqués ». 

-  Ce droit nouveau peut poser problème aux équipes et interroge le 

rapport entre droit et médecine. D’après le texte, la sédation dépendrait 

dès lors d’un certain nombre de critères à remplir pour avoir « droit » à 

la sédation. Cette nouvelle règle rend d’emblée caduc tout processus de 

délibération collégiale, alors même  que ce processus est largement mis 

en avant dans le reste du document. 

-  Cette formulation « droit à obtenir » pourrait mettre en tension le 

patient et l’équipe soignante qui se verrait imposer un acte 

thérapeutique (la sédation) alors même que d’autres possibilités 

n’auraient pu être envisagées ou discutées avec le patient. Un même 

risque existerait si les directives anticipées deviennent 

« contraignantes » (p 1 avant-propos), qualificatif qui pourrait  être bien 

mal vécu par les équipes soignantes. 
  

 


