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Le contexte lyonnais 

• Historiquement :  
– CLB >18 ans 321 lits 

– IHOPe <21 ans depuis 2008 54 lits 

 

• Depuis juin 2012 
– DAJAC : AJA jusqu’à 25 ans à l’IHOPe 

 

• ESPPERA 
– À Lyon depuis 2011 
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La situation d’un point de vue 
médical 

• Aout 2017 : patient âgé de 18 ans au diagnostic / RMS 
alvéolaire multi métastatique de mauvais pronostic 

• Chimiothérapies, chirurgie impossible, radiothérapie (7 mois de 
traitement lourd), chimiothérapie d’entretien (3 mois) 

• Rechute : deuxième lignée de chimiothérapie (2 mois) 

• Progression très rapide, douleurs majeures, épanchement 
intrapéritonéal, besoin de ponctions d’ascite, d’une SNG en 
aspiration 

• Décès 15 mois après le diagnostic 
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La situation d’un point de vue 
familial 

• Au moment du diagnostic 

– Une sœur de 15 ans, une maman qui élève ses enfants 
sans présence paternelle depuis plus de 7 ans, un beau-
père très présent 

– Etudiant en 1ère année d’école d’ingénieur en 
informatique, AJA dans la maîtrise et la réflexion, très 
pragmatique, haut niveau intellectuel 

• Pendant les traitements 

– Maman très présente 

– Poursuite des études, passage en 2ème année, 
aménagement des traitements en fonction de ses études 
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Décrypter la demande = comprendre 
ce que nous demande le patient  
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Décrypter la demande = comprendre 
ce que nous demande le patient (2) 

• Une euthanasie « déguisée » qu’il pense être autorisée 
voire exigible depuis la loi Clayes Léonetti de 2016 . 
Confusion entre donner la mort ET la SPCMD 

• L’engagement de son médecin à ne pas le laisser souffrir. 

• De ne pas vivre sa propre mort  ≠  de propos suicidaires.  

• De ne pas vivre une vie sans autonomie : enjeu 
particulièrement crucial pour les AJA  

6 « Ca fait quoi de veiller 

quelqu’un qui n’a plus de 

conscience? » : difficulté du 

regard vide d’Alex le matin 

« merde je suis encore là… » 
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• « Ce n'est pas que j'ai vraiment peur de 
mourir, mais je préfère ne pas être là 
quand ça arrivera » Woody Allen 

 

https://www.citations.com/auteur/woody-allen


Une technique encadrée par la Loi (1) 

 

• Loi Claeys Leonetti 2 février 2016 
  
• Les termes de la loi comme garants 

d’un cadre indispensable alors que 
nous touchons aux frontières de notre 
« art ». 

 
• Ses OBLIGATIONS  
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Une technique encadrée par la Loi 
(2) 

• Ses IMPRECISIONS / marges d’INTERPRETATION
  

– « si le patient présente une souffrance réfractaire 
au traitement » 

 

– « que le pronostic vital soit engagé à court terme ».  
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SPCMD : une technique exigeant 
l’accordage de plusieurs temporalités 

• La temporalité du patient et de sa famille  
 

• La temporalité du médecin  
 

• La temporalité de l’équipe de soins au sens large  
 
 
 
 

« on meurt toujours trop tôt, ou trop tard »    
Jean Paul Sartre 
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Conclusion : la SPCMD 

• une technique au service de l’éthique….et vice 
versa? 

 

• Une technique dont l’humanité réside dans la 
capacité de ces techniciens à se laisser 
« déformer » ? 

 

• Une tentative de l’Homme de techniquer le 
mourir?  
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MERCI DE VOTRE ATTENTION 

•   

  

 

 

 

 

 

on aime s’endormir mais non dormir; on voudrait 
être mort mais pas mourir                  JC Brisville 12 


