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POURQUOI CE PROTOCOLE ? E

* Deux types de demandes d’aide a mourir adressées a la méedecine sources de tensions éthiques :
— Refus ou demande d’arrét de traitement de maintien en vie ouvrant le droit a une sédation profonde et continue jusqu’au déeces
— Demandes d’aide active mourir (euthanasie ou suicide assiste)

- Dissensus entre ce que le patient demande et ce que les equipes medicales concoivent etre leur role
- Tensions éthiques sur le plan collectif : place de la loi, responsabilité medicale, intégrité professionnelle, acces aux droits...
- Tensions éthiques sur le plan individuel : autodétermination du patient, meilleur intérét médical v. global...

* Importance de la discussion pluridisciplinaire face a ces situations

* Neécessite de faire emerger la parole des premiers concernes

1. Explorer les demandes d’aide a mourir sources de tensions ethiques aupres des premiers concernes
— Expliciter les attentes des patients envers la médecine et les arguments qui les sous-tendent lorsqu’ils formulent une
demande d’aide a mourir, ainsi que les arguments des soignants qui regcoivent cette demande pour y répondre ou non
— Faire emerger les differences entre les situations (lieu, situation medicale, discipline, age...)

2. Proposer des pistes pratiques pour accompagner les décisions autour de ces demandes

— Identifier les convergences et divergences entre les attentes des patients et les reponses (envisagees/envisageables)
par les soignants, selon les situations

METHODES

Recherche en éthique clinique, qualitative, multicentrique, par entretiens

- Approche inductive, inspirée de la théorie ancree
— Identification de situations medicales qui suscitent des désaccords au plan ethique, puis theorisation progressive
— Criteres d’inclusion correspondants aux situations identifieées : Patient majeur, en « capacité de s’exprimer pour lui-méme », ayant exprime
une demande d’aide a mourir par euthanasie ou suicide assisté, ou un refus de traitement ouvrant le droit a une SPCJD, ou une demande d’'aide a
mourir pour qui I’'équipe se pose la question de mettre en place une SPCJD
— 3 spécialités visées, choisies en fonctions des differentes trajectoires de fin de vie : en soins palliatifs, en neurologie, en gériatrie

- Inclusions comme série de cas particuliers
— Inclusion du patient, des professionnels de sante le prenant en charge, +/- proche, +/- représentant au choix du patient
— But d’inclure un nombre comparable de situations pour chaque spécialité, jusqu’a saturation des donnees (= 10 inclusions par spécialite)

- Démarche pluridisciplinaire
— Entretiens individuels meneés par un binbme medecin/non-medecin

- Analyse qualitative de contenu, discussion a la lumiere des 4 principes de I’ethique biomeédicale

- Viseée individuelle et politique
— Place dans le debat politique national, comme éthique a l'international

Comprendre comment la meédecine peut se positionner par rapport a differentes demandes d’aide a mourir
Discuter les differentes conceptions de la médecine, de I'intégrité professionnelle en meédecine et de ce
qu’en attendent les patients

Au plan ethique,

RESULTATS ATTENDUS » e . , ‘ . ‘
Apporter des élements a la réflexion sur 'organisation pour répondre a ces demandes qui posent probleme

En termes de aujourd’hui, quelle que soit I'evolution du contexte législatif

santeé publique, Discuter la (possible ? souhaitable ? dommageable ?) médicalisation de ces demandes

CALENDRIER Période d’inclusion : 2024. Analyse et présentation des résultats : 2025. Discussion et soutenance de la thése : 2026.

FINANCEMENT Ecole doctorale de santé publique, Université Paris-Saclay; Centre d’éthique clinique de 'AP-HP

Direction de these : Marta Spranzi, MDC HDR en Philosophie, marta.spranzi@uvsq.fr
Co-encadrement : Dr Valérie Mesnage, valerie.mesnage@aphp.fr
Responsable du projet empirique : Dr Nicolas Foureur, nicolas.foureur@aphp.fr
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