DOSSIER A THEME PHILOSOPHIQUE

Prolongement et maintien artificiel de la vie

Ce dossier traite des enjeux que soulévent les techniques médicales permet-
tant de maintenir et de prolonger artificiellement la vie au gré de notre volonté.
Comment déterminer le seuil au-dela duquel les soins ne peuvent plus étre
jugés ,raisonnables” ? Quel est le role des soignants et des proches dans
I‘accompagnement d‘une personne en fin de vie ? En quoi les possibilités que
nous ouvrent ces techniques nouvelles nous obligent-elles a repenser notre
rapport a la mort et, inévitablement, a la vie ?
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Structure du dossier a théeme

Le dossier se divise en sept points qui
donnent un apergu global des enjeux sou-
levés par les techniques médicales per-
mettant de prolonger et de maintenir artifi-
ciellement la vie. L'introduction se veut une
courte réflexion philosophique et sociolo-
gique a propos de la question de la mort
que l'on cherche a ignorer le plus long-
temps possible, mais qui constitue pourtant
la condition de la vie. L’article de Monsieur
Perrier traite de la question des limites a im-
poser aux soins médicaux, elle-méme trés
en lien avec la nécessité de discuter avec
le patient de la réalité d’'une mort prochaine.
L’article de Madame Mazzocato présente la
planification anticipée du projet thérapeu-
tique (PAPT) comme un moyen englobant
qui permet de déterminer avec le patient
les limites des soins qu'il accepte qu’on lui
dispense en cas d’incapacité de discerne-
ment. Cette approche permet de pallier a
certaines difficultés auxquelles se heurtent
les directives anticipées (DA). Le point sui-
vant traite de la possibilité de déterminer le-
quel des principes d’autonomie et de liberté
ou de respect de la vie est prioritaire. L'ar-
ticle de Madame Pott présente la démarche
d’assistance au suicide et les valeurs d’au-
tonomie et de dignité que celle-ci vise a
faire respecter. Enfin, 'entrevue avec Ma-
dame Shaha donne un apergu des enjeux
globaux qu’implique le prolongement de la
vie ainsi que du réle que les soins palliatifs.

L’association Philosophie.ch

L'association Philosophie.ch prend en
charge le projet de dossiers a thémes phi-
losophiques en bioéthique et ce dans une
optique de communication scientifique.
Vous trouverez plus d’informations a propos
de Philosophie.ch sur http://philosophie.ch/
about_fr/. Soutenu par l'académie suisse
des sciences humaines et sociales (ASSH),
le projet consiste en une série de quatre
dossiers philosophiques qui traiteront de
'amélioration humaine (human enhance-
ment), de la procréation médicalement as-
sistée, du maintien artificiel de la vie et de la
responsabilité médicale et éthique face aux
possibilités que nous ouvrent les biotechno-
logies et les neurosciences.

Le but de ces dossiers est de donner un
apercu général des enjeux éthiques et phi-
losophiques des thémes abordés. En ce
sens, il est possible que certaines étapes
argumentatives soient laissées de coté.
Grace aux sources présentes a la fin du
dossier, le lecteur détient néanmoins la
possibilité d’approfondir de maniére auto-
nome certaines théories ou questions qui
lui semblent particulierement intéressantes.

Les dossiers a themes sont tous disponibles
en ligne sous format PDF sur http://philoso-
phie.ch/projet_bio_neuroethique/.



Introduction

Dans un monde régi par I'aspiration de n’étre contraint par aucune limite, com-
ment se positionner face au terme naturel que représente la finitude de la condi-
tion humaine ? Limite naturelle de laquelle aucun étre humain ne peut se libérer,
bien que l'illusion d’une telle délivrance puisse parfois émerger inconsciemment
au regard des techniques médicales qui permettent de la repousser toujours plus
loin. Comment aborder la mort alors méme qu’on s’évertue a vouloir la vaincre ?
Quel réle la médecine a-t-elle a jouer dans 'accompagnement des personnes en
fin de vie ? Doit-elle poser certaines limites afin d’éviter un éventuel acharnement
thérapeutique ? Ou doit-elle laisser une liberté totale au patient concerné ? Quels
moyens propose-t-elle afin d’aborder la mort le plus sereinement possible ?

Les nouvelles technologies médicales
ne cessent d’élargir les possibilités et les
perspectives qu’il nous est donné de vivre.
Elles changent notre rapport a la vie de
maniére vertigineuse. En témoignent, par
exemple, les technosciences qui permettent
a 'humain d’améliorer ses performances,
physiques, psychiques, morales, ou les
techniques de procréation medicalement
assistée qui donnent aux couples dans I'in-
capacité de procréer la possibilité de réali-
ser leur désir d’enfant malgré tout. L’étre hu-
main a cette propension a vouloir toujours
repousser les limites. Aller au-dela du seuil
déja atteint, augmenter, améliorer, créer...
Les nouvelles technologies permettent a
'étre humain de se libérer des limites qui
lui sont imposées de facto. Elles ouvrent un
champ de possibles quant aux différentes
étapes de la vie, et aspirent, a long terme, a
bannir toute contrainte. Mais que répondre
a I'étape ultime de la vie ? Comment faire
face a notre impuissance envers I'inélucta-
bilité de la mort ? Silence. Humilité. La mort
marque un arrét naturel a cette propension
humaine. Face a elle, tout prend une autre
dimension. «Aussi doit-on ordonner chaque
jour comme s’il fermait la marche, parache-
vait la vie et la menait a sa plénitude.» (1)
La mort remet la vie en perspective. Car «on
est, soit vivant, soit mort, mais jamais, litte-
ralement, mourant» (2). La mort ne change-

rait-elle pas alors notre rapport a la vie de
maniére d’autant plus vertigineuse que les
technosciences ? Que nous dit-elle de cette
aspiration de I'étre humain a dépasser les li-
mites de sa propre condition jusqu’a lui faire
perdre parfois de vue le sens de la vie qui
vient le frapper de plein fouet au moment ou
la mort devient imminente ?

Ce dossier athéme traite de quelques enjeux
engendrés par les techniques médicales qui
rendent le maintien et le prolongement arti-
ficiel de la vie possible. Faut-il imposer des
limites aux soins curatifs ? Si oui, comment
déterminer ces limites ? Est-ce le devoir du
médecin ? Du patient ? Des proches ? Com-
ment la médecine fait-elle face a sa propre
impuissance et quels moyens existe-t-il afin
d’accompagner une personne en fin de vie
? Par ailleurs, existe-t-il des valeurs com-
munes aux soins palliatifs et a I'assistance
au suicide ? Et si oui, quelles sont-elles ? Le
dossier aspire a donner une appréhension
globale et nuancée, bien que non exhaus-
tive, des enjeux éthiques auxquels le pro-
longement et le maintien artificiel de la vie
confrontent patients, proches et soignants,
en somme, tout étre humain. En ce sens,
le but du dossier est également d’inciter le
lecteur a se forger sa propre opinion quant
a ces enjeux en proposant différents élé-
ments de réponses et pistes de réflexion les
concernant.



Soins médicaux : y a-t-il des
limites raisonnables ?

Histoires de patients
Une femme de 83 ans est admise a I'hépital pour des difficultés respiratoires importantes
causées par une défaillance cardiaque chronique qui a déja été a I'origine de multiples hos-
pitalisations. Malgré un traitement initial important, son état ne s’améliore pas et le pronos-
tic est réservé. Elle vit seule a domicile mais ne peut plus sortir de chez elle et dépend d’un
encadrement important par les soins a domicile. Faut-il discuter avec elle d’une limitation
des soins les plus agressifs devant le pronostic réserveé ?
Un homme de 78 ans est amené par son épouse aux urgences, car il a chuté dans leur
appartement et est devenu plus confus que d’habitude. Il a en effet une maladie d’Alzhei-
mer et a des problemes de mémoire importants, mais il est encore autonome. Au bilan
d’entrée, on constate un rythme cardiaque anormalement lent qui provoque un ralentisse-
ment circulatoire cérébral expliquant la chute et la confusion. Les médecins proposent la
mise en place d’'un stimulateur cardiaque qui permettrait de régler le probleme rapidement.
L’épouse du patient, qu’il a désignée comme sa représentante thérapeutique, s’y oppose
au titre de respecter la volonté de son mari de ne pas subir d’acharnement thérapeutique,
d’ailleurs exprimée dans ses directives anticipées. Que faut-il faire ?

Ces deux bréves histoires cliniques, réelles et issues de la pratique d’un service de
soins aigus dans un hopital universitaire, posent la question de la limite dans les soins.
De telles limites peuvent-elles étre légitimes ? Qui peut en décider ?

Les médecins, les patients ou leurs représentants sont-ils toujours en accord a ce sujet,
et en cas de désaccord, a qui la décision revient-elle ?

Le patient capable de discernement La situation la plus simple est celle du pati-
ent capable de discernement, condition né-
cessaire pour exercer son autonomie, qui
décide de mettre une limite aux soins qui
pourraient lui étre dispensés. Ce peut étre,
par exemple, le refus d’étre réanimé en cas
d’arrét cardiaque ou transféré aux soins
intensifs et assisté avec un respirateur en
présence d’une insuffisance respiratoire.
Lorsqu’une discussion avec le patient per-
met de s’assurer qu’il a compris tous les
enjeux de sa situation et les conséquences
possibles de sa décision, celle-ci doit, bien
entendu, étre respectée dans tous les cas.

L’éthique principielle reconnait quatre va-
leurs pour guider les décisions en matiére
de soins. La plus ancienne est en réalité une
balance entre deux valeurs, la bienfaisance
et la non-malfaisance, que l'on retrouve
déja dans le célebre serment d’Hippocrate.
L’autonomie, soit le respect du libre arbitre
des patients, est une valeur plus moderne
dont la consécration en médecine est le
fruit de leur combat contre « 'acharnement
thérapeutique », lu-méme conséquence di-
recte de I'augmentation considérable des
moyens de la médecine et, en particulier,
de la médecine de réanimation (soins inten-
sifs).

Le dernier principe est celui de la justice
distributive qui doit garantir I'équité dans Plus difficile sont les nombreuses situations
'accés aux soins et leur dispensation. Un  ou le patient n’est plus capable d’exprimer
dilemme éthique surgit lorsque la décision lui-méme sa volonté, en raison d’une inca-
meédicale ne permet pas de servir toutes ces  pacité de discernement qui peut étre perma-
valeurs qui peuvent entrer en opposition. nente ou temporaire. Les directives antici-

Le patient incapable de discernement et
les directives anticipées



pées, dont la plupart des droits occidentaux
reconnaissent la validité et le caractére liant
pour les médecins, sont destinées a antici-
per ces cas de figure et permettre au pa-
tient d’exprimer sa volonté par avance. |l
peut également choisir alternativement ou
en plus de désigner un représentant théra-
peutique qui se fera cas échéant I'interpréte
de sa volonté. Le second cas clinique illus-
tre cette situation. Les directives anticipées
sont certainement un progrés et leur exi-
stence est une aide précieuse aux meéde-
cins et aux proches confrontés a une déci-
sion difficile de limitation des soins et leur
rédaction doit étre promue activement. Mais
elles ne permettent pas de résoudre toutes
les difficultés.

Tout d’abord, peu nombreux sont encore les
personnes qui établissent des directives an-
ticipées et/ou désignent formellement un re-
présentant. La proportion de patients admis
a I'hopital et qui sont porteurs de telles di-
rectives ne dépasse pas 10 %, chiffre éton-
namment stable depuis 20 ans dans tous
les hépitaux occidentaux, et ce, malgré de
nombreuses campagnes auprés des me-
decins et des patients pour en encourager
I'établissement. Une analyse approfondie
des causes de ce phénomene dépasse la
visée de cet article, mais la difficulté a ab-
order la question de la mort, qui est néces-
sairement en filigrane de ces discussions,
est certainement un facteur important. Cet-
te difficulté est d’ailleurs partagée par les
patients et les médecins. L’hospitalisation
radicalise les enjeux. En effet, il ne s’agit
plus d’'une discussion avec son médecin de
famille au sujet d’'un possible et lointain fu-
tur alors que tout va encore bien, mais de
décider ensemble d’une possible limitation
des soins dans une situation de maladie ai-
gué ou la possibilité d’'une aggravation bru-
tale de I'état de santé du patient, voire la
mort, sont bien réels. C’est pourquoi la dis-
cussion avec le patient de ses préférences
concernant des soins agressifs, tels que la
respiration assistée aux soins intensifs et la
réanimation cardiopulmonaire doit se tenir a
'admission de tout patient admis a I'hopital.

Mais ces discussions ne sont pas pour au-
tant faciles.

Dans la premiére situation clinique relatée
plus haut, et que jai personnellement vé-
cue, le questionnement de la patiente au su-
jet de ses préférences en cas d’aggravation
de son état de santé a déclenché une an-
goisse massive, qu’elle a exprimée par cet-
te question désarmante : « Docteur, vous
pensez donc que je pourrai mourir ? ». Dé-
sarmante pour le médecin, tant il lui parais-
sait évident que cette patiente, qui en était
a sa quatrieme hospitalisation de plusieurs
semaines pour la méme affection, dont le
traitement s’était révélé chaque fois plus dif-
ficile, et avait entrainé un déficit fonctionnel
toujours plus important lors de retours a do-
micile toujours plus courts, ne pouvait pas
réellement ignorer qu’elle arrivait bientot au
terme de sa vie. La difficulté, voire le refus,
a parler de ou méme envisager la mort, est
aujourd’hui une réalité sociologique. Et les
réles traditionnels des partenaires donnent
aujourd’hui I'impression d’étre inversés
du médecin « jusqu’au-boutiste » en conflit
avec le patient luttant contre 'acharnement
thérapeutique, nous sommes passeés de
plus en plus souvent a la situation d’un pati-
ent jusqu’au-boutiste face a un médecin qui




tente avec difficulté de lui faire comprendre
le caractere déraisonnable de traitements
plus agressifs. Et ceci quel que soit I'age du
patient. Les efforts pour surmonter ce tabou
pesant sont a saluer, comme par exemple
le documentaire « On ne mourra pas d’en
parler » (3).

Ensuite, il n'est pas toujours facile de dé-
terminer si les mesures demandées par la
situation clinique correspondent ou non a
ce que le patient aurait considéré comme
des mesures excessives ou déraisonna-
bles. Le deuxiéme cas lillustre bien. Pour
les médecins, la mise en place d’un pace-
maker est une mesure trés simple et peu
invasive. Pour I'épouse du patient qu’il avait
désigné pour exprimer sa volonté, c’était
déja trop, mais ils n’avaient jamais évoqué
cette mesure thérapeutique spécifique dans
leurs discussions. Nous nous sommes ainsi
trouvés dans la situation délicate de tenter
de convaincre cette femme d’accepter cette
procédure, comme nous l'aurions fait avec
le patient lui-méme s'il avait pu participer a
un tel dialogue. Elle a persisté dans son re-
fus, et m’a confié des mois plus tard qu’elle
avait vécu trés douloureusement ce roéle
d’interpréte des volontés de son mari, et ce
gu’elle avait ressenti comme des pressions
de la part des médecins.

Le réle des proches

Le nouveau Code civil suisse, et en par-
ticulier le nouveau droit de protection de
'adulte, entré en force le 1er janvier 2013,
a modifié completement les responsabilités
des partenaires en présence lors d’'une dé-
cision de soins a prendre pour un malade
incapable de discernement. Auparavant,
la décision revenait dans certains can-
tons, dont Genéve, au médecin, aprés bien
entendu qu’il s’est informé de I'existence de
directives anticipées ou de la volonté pré-
sumeée du patient auprés des proches. Dé-
sormais, la décision revient a la personne
la plus proche du patient, selon une liste de
priorité établie par la loi. Nous constatons
quotidiennement combien ceci impose une
charge émotionnelle lourde aux proches de

patients gravement malades, en particulier
lorsqu’il s’agit de discuter de mettre une li-
mite aux soins, voire d’effectuer un retrait
de traitement vital. En effet, dans les unités
de soins intensifs, 80 % des déces font sui-
te a une décision concertée de retrait théra-
peutique dans des situations ou la prolon-
gation des soins aurait représenté un reel
acharnement, et les initiateurs de la discus-
sion sont le plus souvent les médecins. |l
ne s’agit pas ici de faire I'apologie d’'une si-
tuation antérieure qui comportait également
ses difficultés, mais de sensibiliser encore
une fois le lecteur a l'importance pour les
patients de faire connaitre leur volonté a
leurs proches, et a ceux-ci de susciter ces
discussions, afin de diminuer leur fardeau
dans des situations toujours douloureuses
et chargées d’émotions trés fortes.

Les situations de conflit

La situation sans conteste la plus difficile
est celle du conflit entre un patient ou ses
proches demandeurs de soins agressifs
dont les médecins jugent qu’ils ne peuvent
avoir I'effet escompté et ne feront que pro-
longer la souffrance du patient tout en mo-
bilisant des ressources colteuses. De tels
cas ne sont aujourd’hui pas exceptionnels
et peuvent peser trés lourd sur les équipes
médico-soignantes d’un hoépital moderne.
Nous avons vécu récemment le cas d'un
patient rendu complétement dépendant par
une tétraplégie sévére, sous assistance re-
spiratoire permanente, incapable de quitter
I'hépital et passant d’'une infection pulmo-
naire a l'autre, qui a vécu a I'hopital pen-
dant plus de deux ans, entre les soins in-
tensifs, 'unité de soins aigus, des séjours
toujours plus brefs en milieu de réhabilitati-
on, interrompus par de nouvelles infections
et décompensations respiratoires. A aucun
moment ce patient n’a accepté d’envisager
une limite dans les soins qui lui étaient pro-
digués. Force est de reconnaitre qu’il n’y a
pas de solution simple a de telles situations
certes extrémes, mais qui interrogent pro-
fondément les médecins et les soignants
sur le sens de leur activité. L'éthique médi-
cale reconnait le droit aux médecins de ne



pas entreprendre de soins « futiles », c’est-
a-dire inefficaces, au nom de la non-malfai-
sance et du respect du principe de justice.
Mais ce droit théorique est peu opérant en
pratique, les patients et leurs proches ne
nous reconnaissant pas cette légitimité.
D’autre part, la définition méme de ce qui
constitue un traitement futile ou déraisonn-
able n’est pas univoque. Un traitement qui
n’offre que 10%, 5% ou moins de 1% de
chances de survie est-il encore efficace ?
Ou le seuil se situe-t-il ? Faut-il tenir comp-
te également des moyens a engager, au-
trement dit un traitement trés peu efficace
mais bon marché est-il éthiquement plus
acceptable qu’un traitement pas plus ef-
ficace mais plus codteux ? Enfin, la capa-
cité de la médecine a déterminer de fagon
précise le pronostic d’un individu est bien
moindre qu’a I'échelle d’'un groupe de ma-
lades. Or, seul compte le destin individuel
dans la prise de décision. La réponse du
droit n’est guére plus satisfaisante et passe
par la demande de désignation d’un cura-
teur en matiere de santé par le Tribunal de
protection de I'adulte et de I'enfant, qui ne
va que treés rarement s’opposer au désir du
patient ou de ses proches. Ne restent donc

que 'accompagnement au quotidien de tels
patients et la rediscussion réguliere avec
eux des objectifs, dans I'espoir d’un aligne-
ment progressif de la compréhension de la
situation et du projet de soins.

Conclusion

La décision de limiter ou non les soins fait
partie de la pratique quotidienne de la mé-
decine moderne. Elle s’inscrit dans le dialo-
gue entre le patient et le médecin. Il s’agit
d’'un théme de discussion malaisé qui met
en jeu des représentations et des émotions
profondes autour du théme de la limite, et
donc de la finitude. Si le cadre, le contenu et
les compétences relationnelles nécessaires
a ces discussions font désormais partie de
la formation des médecins dés leurs études,
ces efforts de formation doivent étre intensi-
fiés. Les patients et leurs proches ont égale-
ment un réle essentiel et actif a jouer, par la
discussion de ces enjeux, de leurs valeurs,
désirs et préférences. Les directives anti-
cipées ne se substitueront jamais a la dis-
cussion de situations toujours particulieres,
mais devraient permettre de mieux informer
ces dialogues, et d’en diminuer la charge
psychologique pour les proches.



La PAPT : Un projet centré sur la
personne, non la pathologie

Les directives anticipées

Les directives anticipées (DA) sont des ins-
tructions écrites rédigées de maniére anti-
cipée par une personne a propos des trai-
tements médicaux auxquels elle consent
ou refuse si elle devait étre confrontée a un
accident ou a une maladie la privant de sa
capacité a s’exprimer. Leur visée est d’en-
courager l'autodétermination. Les béné-
fices escomptés sont une meilleure prise
en compte des volontés de la personne,
une amélioration de la communication avec
I'équipe soignante et une aide pour cette
derniére lors de prise de décisions difficiles
chez un malade non communiquant, notam-
ment en fin de vie. Elles s’accompagnent
fréiquemment de la désignation d’'un repré-
sentant thérapeutique.

Les DA se sont développées aux USA dés
la fin des années soixante, suite a des situa-
tions de fin de vie difficiles, interpelant les
proches et les soignants sur les décisions
meédicales a prendre chez des patients
dans l'incapacité d’exprimer leurs souhaits.
En Suisse, si plusieurs cantons ont instauré
précocement des lois les promulguant, ce
n’est que depuis janvier 2013, avec I'entrée
en vigueur du nouveau droit sur la protec-
tion des adultes, qu’elles sont ancrées dans
le droit fédéral (4).

Des résultats mitigés et une approche
controversée

Diverses interventions a visée éducative ont
été mises en place afin de promouvoir les
DA. Malgré celles-ci, les résultats sont mi-
tigés (5). Leur taux de rédaction est seule-
ment de 15 a 30%. Les principaux obstacles
identifiés sont les difficultés des patients
a envisager leur finitude, leur méconnais-
sance des DA, des dimensions culturelles,
un langage jugé trop technique et la per-
ception de leur inutilité, notamment chez les
personnes du grand age. Par ailleurs, les

médecins se disent peu familiarisés a cette
approche et craignent d’angoisser leurs ma-
lades en abordant un tel sujet.

Aux difficultés du terrain se surajoutent des
controverses d’ordre médical et éthique.
Comment une personne en bonne santé
peut-elle s’imaginer dans une situation de
soins qu’elle n'a pas expérimentée ? Les
DA sont-elles assurément représentatives
des choix du patient sachant que les préfé-
rences de traitement de ce dernier fluctuent
selon son état de santé ? Les conditions
présidant a leur élaboration, telles que le
temps accordé a leur rédaction et les in-
formations données au malade, sont éga-
lement sujettes a la critique. Enfin lorsque
les DA existent, elles ne sont pas toujours ni
comprises ni appliquées, avec un risque de
sur- ou sous-médicalisation (6).

La planification anticipée du projet thé-
rapeutique

Face a ces constats et critiques, les DA
ont progressivement évolué vers la plani-
fication anticipée du projet thérapeutique
(PAPT) (7). Cette approche, plus globale,
représente un changement profond de pa-
radigme car elle se focalise sur le vécu du
patient et non sur sa maladie. Elle se décrit
comme un processus dynamique et continu
de concertation entre lui, ses proches et les
soignants dans I'objectif de définir un projet
de soins répondant a ses souhaits au cas
ou il serait dans l'incapacité d’exprimer ses
volontés (8). Un tel projet de soins dépasse
trés largement la simple sélection de traite-
ments médicaux a appliquer ou non en de
telles circonstances car il intégre les prio-
rités et les projets de vie de la personne.
Les dimensions psychosociales, spirituelles
et existentielles revétent une méme impor-
tance que les dimensions physiques liées a
la maladie. Le respect des croyances et des
valeurs est au centre du processus.



La démarche de PAPT requiert des soi-
gnants qu’ils explorent de maniére sensible
ce que sait le patient de sa maladie et de
son pronostic, ce gu’il veut en savoir, ses
craintes, ses valeurs, ses attentes et ses
espoirs a I'égard du futur. Elle encourage la
narration de son histoire et est, parla méme,
thérapeutique. Elle améliore la communi-
cation et renforce l'alliance thérapeutique
et la confiance entre les divers partenaires
impliqués dans le processus (6). Par défini-
tion, la PAPT implique une réactualisation
continue des objectifs de soins en fonction
de I'évolution de I'état du patient et de ses
choix. Elle peut déboucher, si ce dernier le
souhaite, sur la rédaction de DA et la dési-
gnation d’un représentant thérapeutique.

Des outils pour guider I'intervention de
PAPT

Discuter des perspectives d’évolution de la
maladie et de la fin de la vie, méme dans
le cadre d’'une PAPT, reste éprouvant pour
beaucoup de patients et de soignants. Ces
discussions peuvent étre facilitées et gui-
dées de diverses manieres, telles que I'in-
tervention d’'un soignant formé a ce type
de démarche, l'utilisation de vidéos, d’'un
listing de questions préétablies proposé
au patient ou encore d’'un jeu de cartes, le
« Go Wish » (9). Selon notre expérience,
le « Go Wish » est un outil a la fois trés
utile et parfois ludique malgré le contexte.
Il consiste en un jeu de cartes validé ex-
plicitant les principales valeurs de vie des
patients. || comporte 36 cartes portant sur
quatre dimensions : le patient lui-méme, les
soins physiques, techniques, relationnels
et spirituels, la famille et les proches et en-
fin les conditions et I'organisation en fin de
vie. Il est demandé au patient de répartir
les cartes en trois colonnes, I'une trés prio-
ritaire, la seconde moyennement prioritaire
et la derniére nullement prioritaire. Pendant
cette phase de tri, ni le soignant ni le proche,
eventuellement présent, n’interviennent de
fagon a ne pas influencer le processus. Une
fois cette étape réalisée, le soignant encou-
rage la discussion sur les cartes choisies

comme trés prioritaires et nullement priori-
taires en clarifiant le pourquoi des choix du
patient. L'étape finale consiste en la rédac-
tion d’'une synthése écrite de la démarche,
validée par le patient. Celle-ci est intégrée
dans le dossier médical du patient ou le for-
mulaire de ses DA.

La PAPT, des bénéfices avérés ?

Le recul n'est pas encore suffisant pour
conclure de maniére définitive aux béné-
fices de la PAPT. Les études menées sur
cette démarche aupres de patients atteints
de diverses pathologies montrent que cette
démarche est bien vécue par les personnes
malades, améliore leur qualité de vie, le
respect de leur volonté, la qualité de la com-
munication avec leurs proches et I'équipe
soignante ainsi que l'accés aux soins pal-
liatifs (7). Néanmoins, les études ne suf-
fisent pas a elles seules pour intégrer cette
démarche dans la pratique quotidienne
des soignants. Ces derniers sont confron-
tés a leurs propres craintes de la mort et
aux contraintes d’'une médecine qui peine
encore a prendre en compte les besoins
de lindividu dans sa globalité, notamment
dans les milieux hospitaliers. La formation a
la PAPT et plus globalement a la communi-
cation avec la personne atteinte d’'une ma-
ladie évolutive peut représenter un puissant
levier de changement.

La PAPT, un reflet de I’évolution de nos
valeurs sociétales ?

La confrontation a la mort reste un tabou
dans notre société. Les valeurs privilégiées
par cette derniére sont un bon état de san-
té, la richesse, la réussite et le bonheur.
Envisager sa finitude est donc difficile voire
effrayant pour beaucoup d’entre nous. La
médecine actuelle est une expression de
ces valeurs sociétales. L’émergence d’ap-
proches innovatrices dans le domaine des
soins qui abordent l'individu en fin de vie
dans sa globalité telle que la PAPT, porte
néanmoins a penser que notre rapport a la
mort est en train d’évoluer.
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Choisir sa mort pour mieux
I’accueillir ?

Dans un article a propos de I'éthique des
soins palliatifs et de I'euthanasie volontaire
(EV) ou du suicide assisté (SA), Hurst et
Mauron mettent en lumiére les valeurs com-
munes sur lesquelles reposent ces deux
approches dont le but est de permettre a la
personne en fin de vie de mourir dans les
meilleures conditions possibles. Les deux
approches se basent, en effet, premiere-
ment sur la volonté de réduire la souffrance
de la personne en fin de vie, ce qui inclut
non seulement la souffrance physique,
mais également émotionnelle, sociale et
spirituelle (10). La différence réside dans
la maniére de pallier a cette souffrance.
Tandis que les soignants en soins palliatifs
peuvent juger la valeur de la vie unique-
ment en vertu du fait qu’elle est «vie» et
considérer que toute souffrance peut étre
réduite de maniére significative par des
soins adaptés, les soignants qui envisagent
la solution de 'EV ou du SA ne donnent pas
de réponse claire quant a la question de sa-
voir comment pallier a cette souffrance et
laissent ainsi la possibilité ouverte au pa-
tient de juger sa vie comme «ne valant plus
la peine d’étre vécue» et donc d’y mettre
un terme. Une telle approche peut inquiéter
les soignants en soins palliatifs dans la me-
sure ou elle pourrait engendrer la pensée,
si ce n’est I'idéologie, que certaines vies ne
valent pas la peine d’étre vécues (10). Une
pensée qui, a long terme, pourrait peser sur

les personnes considérant ce méme type de
vies comme tout a fait dignes d’étre vécues
(10). D’autre part, 'autonomie du patient est
également au centre de ces approches. Or
'autonomie inclut-elle le droit de choisir le
moment de sa propre mort ? Dans la me-
sure ou la mort nie 'autonomie elle-méme
en y mettant un terme, peut-on réellement
justifier le droit de mourir en vertu de 'au-
tonomie qui revient a chaque étre humain ?

Face au caractére inéluctable de la mort,
deux principes semblent donc s’opposer
quant a la maniére d’accueillir 'imminence
d’'une mort certaine : au principe de liber-
té et d’autonomie se heurte le principe du
respect de la vie. Peut-on déterminer un
principe prioritaire ? Est-ce un droit fonda-
mental que de pouvoir décider du moment
et de la maniére de notre mort ? Ou le res-
pect de la vie prime-t-il absolument ? Ricot
considére qu’il est des interdits fondamen-
taux et intransgressibles qui «conditionnent
la liberté» (2) et dont la société ne peut se
passer si elle veut rester humaine et per-
mettre «a 'homme de croitre» (2). En ce
sens, «les interdits sont des repéres grace
auxquels I'hnumanité peut développer la li-
berté» (2). A partir de 13, comment justifier
un droit qui anéantirait le principe méme
qgu’il souhaite défendre ? Le point suivant
va tenter de donner une réponse nuancee
quant a certaines de ces questions.




Assistance au suicide : refus du prolonge-
ment ou maintien artificiel de la vie

En Suisse, deux modeéles concurrents du
« bien mourir » co-existent : les soins pal-
liatifs et I'assistance au suicide. On peut
considérer qu’ils se sont développés a par-
tir des années ’80, suite a la création de
la Société suisse de médecine et de soins
palliatifs et grace a la nouvelle stratégie ad-
optée par les Associations pour le Droit de
mourir dans la Dignité (EXIT) visant a sor-
tir I'aide @ mourir d’'une certaine clandesti-
nité. Si 'on considére le contexte social de
'époque, on constate que I'acharnement
thérapeutique et le paternalisme médical
sont remis en cause : les patients en fin de
vie et ceux qui les accompagnent souhai-
tent mettre I'accent sur 'autonomie et la di-
gnité, valeurs sur lesquelles s’appuient tout
a la fois le mouvement des soins palliatifs et
les associations d’aide au suicide pour justi-
fier leurs pratiques divergentes (11). Ainsi,
'assistance au suicide peut étre comprise
comme un refus du maintien artificiel de la
vie, dans des conditions jugées indignes par
un patient, au demeurant membre d’'une as-
sociation qui peut I'aider a mourir. Ce refus
marque souvent une rupture avec les mo-
dalités de prise en charge proposées par le
corps médical et soignant et fait intervenir
un tiers, bénévole d’'une association, dans
les décisions médicales de fin de vie, que
I'on sait aujourd’hui étre fréquentes (12).

Les assistances au suicide augmentent de-
puis 1997, mais restent un choix de fin de
vie marginal, environ 500 personnes l'ont
fait en 2015. Elles ont pu se déployer grace
a un contexte légal particulier et unique : il
n’existe pas de loi cadre fédérale sur I'aide
a mourir, alors que deux législations canto-
nales récentes ont intégré des articles a son
sujet dans leurs lois sur la santé publique.
Ainsi, 'assistance au suicide peut étre ap-
préhendée comme une forme de « progrés
citoyen », rendu possible par un engage-
ment associatif et une constance des in-
stances politiques a éviter de légiférer en

profondeur (13). Du point de vue des perso-
nnes, entamer une procédure d’aide au sui-
cide est en général une démarche a laquel-
le participent quelques proches choisis (14 :
15). Ces proches sont confrontés a une de-
mande impossible : aide-moi a me tuer par-
ce que tu m’aimes. Dans ce contexte Iégal
encore flou, ils sont aux prises avec une
« mise en conformité » de la demande de
mort, devant souvent aider a constituer un
dossier médical solide en vue de convain-
cre 'association du bien fondé de la deman-
de. La consommation du suicide impliquant
'usage de barbituriques, ils vont chercher
a obtenir une ordonnance meédicale. La en-
core, ils sont amenés a négocier avec des
meédecins pour obtenir ce document, ris-
quant de les instrumentaliser au passage.
Les dilemmes qu’ils doivent résoudre sont
plus d’ordre temporel qu’éthique, les négo-
ciations intra familiales portant sur un délai
acceptable pour se dire au revoir ou une
date idéale pour mourir. En effet, comme |l
s’agit d’'un suicide, la capacité de discerne-
ment doit étre conservée, ainsi que la capa-
cité fonctionnelle de se donner la mort.

La question du suicide assisté, bien que
marginale en regard des 60 000 déceés an-
nuels, est régulierement 'objet de discus-
sions, dans toutes les sphéres de la société.
Les débats publics, les prises de positions
de diverses associations faitiéres ou institu-
tions de soins doivent étre mis en perspec-
tive avec I'analyse attentive des récits de
proches ayant participé a une assistance au
suicide. Esquissons ici les enjeux de trois
angles de réflexion, qui mobilisent des va-
leurs et des normes différentes.

D’un point de vue macro-social, c’est-a-dire
au niveau de la sociéteé civile, le débat dure
depuis des années, alimenté par des initia-
tives populaires ou parlementaires, des mo-
tions, des films ou des reportages, qui po-
sent des questions autour de la liberté de se
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donner la mort, d’en choisir les conditions et
le moment. A contrario, la vulnérabilité de
certaines populations, agées, malades ou
simplement fragiles psychologiquement, in-
viterait les pouvoirs publics et plus largement
la société civile a des manceuvres de protec-
tion. Le risque de contribuer a 'émergence
d’'une société mortifere, l'interdit de tuer, le
risque de la pente glissante sont au coeur
des discussions. La controverse manifeste
un effort collectif sans cesse renouvelé pour
garantir a la fois les libertés et les protec-
tions essentielles.

D’un point de vue méso-social, diverses
institutions prennent position sur la que-
stion de l'assistance au suicide, telles que
'Académie suisse des sciences médica-
les, Alzheimer suisse ou les associations
d’EMS, afin d’orienter I'action des person-
nels des domaines de la santé et du social
et en vue d’informer les clients / patients
/ usagers / bénéficiaires de la marge de
manceuvre dont ils pourraient disposer du
moment qu’ils sont pris en charge par leurs
soins. Ces prises de position mobilisent des
valeurs et les déclinent en principes géné-
raux, orientant I'action dans les contextes
spécifiques, il s’agit en particulier de garan-
tir la continuité des soins tout en respectant
'autonomie. Il s’agit également de protéger
I'institution de demandes pouvant mettre en
cause leur orientation premiére, qui est de
soigner et de soulager (16).

Du point de vue des personnes qui souhai-
tent mettre fin a leurs jours et étre assistées
pour ce faire, elles ont mGrement réfléchi a
l'alternative possible pour elles, elles sont
assez claires sur les limites qu’elles ne veu-
lent pas franchir et elles mettent en ceuvre
un immense travail de négociation pour évi-
ter de blesser leurs proches (17). Elles gar-
dent une certaine retenue face a ceux dont
elles pourraient craindre des remontrances,
imposant de fait une confidentialité tout au
long des démarches. Ainsi, on constate
une effervescence d’échanges et d’actions
au sein des configurations de proches, qui
contraste avec la faiblesse des interactions

avec l'extérieur. Les débats publics et les
prises de position agissent comme des re-
poussoirs dans des moments particuliére-
ment douloureux, nécessitant une immen-
se énergie pour conserver la continuité des
liens et du sens, tandis que les réponses
institutionnelles sont pergcues comme trop
stéréotypées.

Les modifications législatives intervenues
dans les cantons de Vaud et de Neuchétel
dées 2013 viennent réinterroger les analyses
posées ici. En effet, les deux articles con-
cernant le suicide assisté obligent les insti-
tutions sanitaires reconnues d’intérét public
a statuer sur les demandes, et ceci dans un
délai court, selon 'ordonnance d’application
du canton de Vaud. Pour les usagers insti-
tutionnalisés, la revendication d’'une égalité
de traitement et par la méme la garantie de
la liberté de choisir le moment et les con-
ditions de sa mort, sont soumises a évalu-
ation et autorisation de la part de l'autorité
médicale : en d’autres termes, il faut se sou-
mettre pour étre libre.

La mise en application de ces articles pro-
met d‘étre passionnante a observer : les
professionnels se voient dicter les actes a
poser face a une demande de mort. Vont-
ils se réfugier derriére la procédure, puis
derriére la défense d’une autonomie a cycle
court (chacun est libre de choisir), oubliant
que les résidants des EMS, par exemple,
sont a la fois des ascendants et des mem-
bres d’'une communauté contrainte, que les
choix individuels questionnent et boulever-
sent ? Vont-ils, au contraire, alimenter une
réflexion plus large sur le suicide des per-
sonnes agées et les conditions qui expli-
quent la fatigue de vivre ? Nous sommes en
marge des débats sur le prolongement ou
le maintien artificiel de la vie. Il s’agit, avec
'augmentation des assistances au suicide,
concernant les personnes agees et plus
particulierement les femmes, de se questi-
onner sur la place que nous accordons a
quelques caractéristiques de notre conditi-
on humaine : le vieillissement, la maladie, la
souffrance, ainsi que sur la culture de soins
gue nous voulons promouvoir.



Enjeux du prolongement de la vie
et réle des soins palliatifs

Madame Shaha, dans quelle mesure
I‘aspiration toujours grandissante de
guérir ,,a tout prix“ aurait-elle provoqué
une sorte d‘intolérance face a ,,I‘échec*
médical et, en un certain sens, face a la
mort?

Aux Etats-Unis, le Hastings Center (18) a
publié un rapport sur la prise en charge mé-
dicale. Les buts et devoirs des médecins
ont été définis comme : « la prévention de la
maladie et des blessures et la promotion et
le maintien de la santé ; le soulagement de
la douleur et des souffrances engendrées
par les maladies ; le soin et la guérison des
personnes porteuses de maladies et le soin
de celles qui ne peuvent étre guéries ; I'évi-
tement d’'une mort prématurée et la pour-
suite d’'une mort sereine. » (18). Le dernier
point peut étre compris comme un impératif
de devoir tout faire pour repousser et com-
battre la mort.

L'’Académie Suisse des Sciences Médicales
(ASSM) reconnait que le progrés en meéde-
cine et dans d’autres disciplines proches,
comme la biologie, peut faire perdre de vue
les buts et devoirs des médecins. Dans sa
prise de position sur la médecine durable,
'ASSM identifie cing domaines qui repré-
sentent un danger dans ce contexte : « Le
bénéfice des interventions médicales n’est
pas toujours existant, il est souvent sures-
timé ou mal interprété; la médecine suscite
des attentes parfois irréalistes ; les res-
sources en professionnel(le)s ne sont pas
garanties ; les ressources financiéres du
systéme de santé ne sont pas illimitées ; le
systéme de santé fixe souvent des incita-
tions fausses » (19). D’apres cette prise de
position, c’est le progrés comme but absolu
dans notre société qui représente des diffi-
cultés pour la médecine. LASSM maintient
que le progrés n’est pas a suivre d’'une ma-
niere dogmatique et qu’il est recommandé
de jeter un regard critique sur les possibi-
lités que le progres peut donner et d’inté-
grer uniquement les aspects qui s’inscrivent

dans la ligne d’'une médecine durable (19).
Dans le systéme de santé, les infirmiéres
jouent un réle important aupres des me-
decins. On reconnait la capacité artistique,
ainsi que l'efficacité des infirmieres (20).
Pour leurs soins, les infirmiéres ont be-
soin d’un savoir actualisé et basé sur les
preuves. Mais il est également important
d’intégrer leurs expériences de travail, le
savoir éthique et la déontologie, leur savoir
de soi-méme, et le savoir issu du contexte
et de leadership (21). En fait, les infirmiéres
utilisent une synthése de ces cinq savoirs
dans leurs soins. Les infirmiéres sont « ca-
ring », c’est-a-dire qu’elles font leur travail
avec soin mais s’engagent aussi dans les
relations thérapeutiques avec les patient(e)
s et leurs proches (22). Donc les sciences
infirmiéres se concentrent sur la compré-
hension des manifestations de la santé ou
de la maladie chez une personne ou dans
un groupe de personnes. |l est important
de saisir l'influence du contexte pour en-
suite développer et appliquer des interven-
tions infirmiéres adéquates et ciblées. Pour
Hamric, Spross, and Hanson (23), le but
des soins en lien avec la pratique avancée
est l'application d’une synthése de savoir
et de capacités théoriques, basées sur les
preuves et pratiques, dans le but d’alléger
ou d’améliorer I'expérience de la santé ou
de la maladie, que ce soit chez une per-
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sonne ou pour un groupe de personne a
travers I'éducation thérapeutique, les infir-
mieres soutiennent les patient(e)s pour une
meilleure adhérence au traitement. Elles
les soutiennent au quotidien par le biais de
projets de soins, d’'informations, de I'édu-
cation thérapeutique et du soutien profes-
sionnel aux patient(e)s et a leurs proches.
Certaines de ces interventions sont délé-
guées par les médecins. En fin de vie, les
infirmiéres offrent un soutien pour une mort
digne (24 : 22). La vision globale incluant
le contexte, les patient(e)s et leurs proches
est primordiale pour les infirmiéres. Elles
s’efforcent de voir les patient(e)s dans leur
entiereté et c’est dans cette perspective
gu’elles identifient ou développent leurs in-
terventions (25). Pour les infirmiéres, il est
important que les patient(e)s soit au centre
de la prise en charge. Les soins sont rela-
tionnels et impliquent les patient(e)s aussi
bien que les personnes qui offrent les soins
(26). C’est en commun avec les patient(e)s
et leurs proches que les infirmiéres identi-
fient les besoins.

Une médecine « a tout prix », sans consi-
dération des besoins des patient(e)s et de
leurs proches peut amener a une menace
pour la sécurité des patient(e)s, I'apparition
de détresse morale et finalement a une di-
minution de la qualité de vie. Ces consé-
quences ne touchent pas exclusivement
les patient(e)s et leurs proches, mais égale-
ment les professionnel(le)s.

Comment définir a partir de quand les
soins peuvent étre jugés «déraisonna-
bles» ?

Il y a trois perspectives différentes concer-
nant « les soins déraisonnables ». Les pro-
fessionnel(e)s de la santé peuvent consi-
dérer que ce sont les patient(e)s et leurs
proches qui demandent des soins et des
traitements que les médecins jugent inadé-
quats. On peut imaginer que ce sont les pa-
tient(e)s et leurs proches qui jugent certains
soins comme étant « déraisonnables » (27
: 28). Enfin, dans la perspective infirmiere,
il faut différencier entre « soins » et « traite-

ments ». Pour les infirmiéres, une situation
dans laquelle les soins sont jugés « dérai-
sonnables » n'existe pas. D’aprés le code
déontologique des infirmiéres, chacun a
droit a des soins pour améliorer sa situa-
tion lors d’'une maladie. Ces soins doivent
également inclure les proches (22 : 29).
Malheureusement, dans la plupart des ins-
titutions de santé a travers le monde, une
approche centrée sur la famille qui inclut les
proches n’est pas implémentée. Pourtant,
elle permettrait non seulement de considé-
rer les patient(e)s d’'une maniere holistique,
mais aussi d’intégrer leurs contextes fami-
liaux (30). Par contre, lorsqu’il s’agit de trai-
tements, les infirmiéres peuvent tout a fait
considérer ces traitements comme « dérai-
sonnables ». Ces situations apparaissent
lorsqu’il existe des barrieres de communi-
cation ou un manque d’harmonisation entre
les professionnel(le)s de santé (31 : 32).

Quels enjeux la décision d’arréter les
traitements (soins curatifs) comporte-t-
elle ?

La question d'« arréter les traitements »
est en lien avec le constat que les traite-
ments instaurés n’apportent pas les résul-
tats attendus. Cela implique également
qu’il n’existe pas de traitements alternatifs.
Cette situation peut survenir en fin de vie
chez des patient(e)s qui sont dans une si-
tuation aigué (27 : 33). Les aspects socio-
démographiques comme le statut marital,
mais également les aspects en lien avec la
maladie et les comorbidités des patient(e)s
jouent un réle important dans la prise de dé-
cision pour ou contre 'arrét des traitements.
Finalement, les échanges concernant la fin
de vie entre les professionnel(le)s de san-
té, notamment les médecins, les patient(e)
s et leurs proches sont trés importants dans
cette prise de cette décision (33). Pour fa-
ciliter la prise de décision d’arrét de traite-
ments, plusieurs instances recommandent
d’intégrer les soins palliatifs le plus tét pos-
sible dans la trajectoire d’'une maladie grave
et limitant potentiellement la durée de la vie
(19:33: 34).



Quelle importance les soins palliatifs
revétent-ils dans ’accompagnement
d’une personne en fin de vie ?

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
décrit les soins palliatifs comme une ap-
proche dans la prise en charge des pa-
tients. Les soins palliatifs permettent de
soutenir les patient(e)s et leurs proches
dans une situation ou existe un grave pro-
bléme de santé et ou la finitude de vie doit
étre considérée. L'approche de Lynn and
Adamson (35) propose que les soins pal-
liatifs soient intégrés trés t6t dans la trajec-
toire d’'un probleme de santé grave. Pour
Lynn and Adamson (35), une maladie chro-
nique fait partie de ces probléemes de san-
té graves. Dans la situation d’'une maladie
chronique, une cohabitation de la médicine
curative et des soins palliatifs permet d’of-
frir les soins optimaux pour les patient(e)s
et leurs proches. Il faut également souligner
que la prise de conscience de la finitude de
vie ne se fait pas seulement dans les der-
niéres semaines ou mois de la vie. Les pa-
tient(e)s y sont déja confrontés lors de la
confirmation du diagnostic, par exemple, de
cancer. Ces expériences ne sont pas rele-

vées d’une maniére systématique et les pa-
tient(e)s sont souvent seul(e)s a faire face a
cette expérience tres difficile (36 : 37 : 38).
Dans ces situations, 'intégration des soins
palliatifs au plus t6t est indispensable pour
assurer des soins optimaux aussi bien pour
les patient(e)s que pour leurs proches (39).
L'innovation et le progrés en médecine et
dans les autres disciplines associées sont
positifs en soi et permettent de mieux dé-
pister, comprendre, traiter et gérer les mala-
dies. En méme temps, il est essentiel d’in-
troduire les soins palliatifs trés tot dans la
trajectoire d’'une maladie grave. Il est éga-
lement important d’intégrer les patient(e)s
et leurs proches dans la prise de décision
concernant les soins et les traitements.
Les efforts évoqués précédemment dans
ce texte pour intégrer d’autres approches
éthigues comme celle de I'éthique des
soins dans les discours sur le systéme de
santé peuvent nous aider a contrer ce dé-
veloppement négatif et a « ré-humaniser »
le systeme de santé. Il est incontournable
de recentrer le systéme de santé sur les pa-
tient(e)s et aussi d’'intégrer les proches.
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Conclusion

»~ En somme plus d‘ombre que de lumiére ? - L‘'ombre peut s‘épaissir : la lumiére
plus rare, n‘en devient que plus intense.” (Marcel Arland)

La mort nous confronte a notre propre im-
puissance. Face a son caractére inélucta-
ble, seule une attitude emplie d‘humilité et
de subtilité semble permettre de I‘aborder.
Bien que la limite naturelle que la mort im-
pose puisse aujourd‘hui étre repoussee
pour un temps grace aux technologies me-
dicales qui permettent de prolonger et de
maintenir la vie, personne n‘échappe pour
autant a la question de savoir jusqu‘ou cet-
te limite peut étre repoussée. La limite fait
partie intégrante de ce qui fait la nature de
I'‘étre humain, a savoir sa finitude. La que-
stion n‘est donc jamais ,faut-il mettre un
terme ?“, car celui-ci s‘impose t6t ou tard,
mais bien ,comment mettre ce terme pour
que celui-ci soit ressenti comme ,juste” par
la personne concernée et par ses proches
?“. Face a la multitude des situations aux-
quelles sont confrontés les soignants - pa-
tients capables ou incapables de discerne-
ment, conscients ou non de leur état, la
décision quant a la limite a fixer aux soins
meédicaux doit étre traitée, dans la mesure
du possible, au cas par cas. Elle demande
un grand travail d‘écoute, de discussion et
de compréhension qui implique non seu-

lement les soignants et les patients, mais
également les proches. Dans cette optique,
les moyens formels tels les directives anti-
cipées ou la planification anticipée du projet
thérapeutique fournissent de réelles aides
pour aborder la délicate question de la mort
de la maniére la plus sereine et englobante
possible afin que la personne en fin de vie
ne se sente ainsi niée en aucune part de
son existence, de sa vie. De méme, les
soins palliatifs et le suicide assisté fondent
leur pratique sur les valeurs communes de
respect de I‘autonomie et de la dignité des
personnes en fin de vie, bien que I‘ordre de
priorité de ces valeurs ne soit pas identique
dans ces deux approches.

L‘abime qu‘ouvre la réalité de la mort que-
stionne I‘étre humain dans son existence
la plus nue. Qui peut juger de la volonté
d‘un patient en fin de vie de mettre un ter-
me a dinsoutenables douleurs ou encore a
Iinacceptable pensée d‘étre réduit a néant
? Bradlure vitale qui écorche I'‘étre a vif et le
confronte au noir de soi.

Mais lI'ombre ne suppose-t-elle pas la lu-
miére, la mort la vie ?

"Un simple souffle, un nceud léger d‘air,

une graine échappée aux herbes folles
du Temps,

rien qu'une voix qui volerait chantant

a travers l'ombre et la lumiére

()" (40)
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Glossaire et Sources

e a) Serment d‘Hippocrate :
code déontologique ou éthique qui régi la pratique
meédicale hormis les lois et les reglements

* b) Loi-cadre :

loi se bornant a définir les grands principes ou les
grandes orientations d‘une réforme dont la réalisati-
on dans le détail est conférée au pouvoir réglemen-
taire

* c) Association faitiére :

regroupement volontaire d‘organisations professi-
onnelles qui a pour but de favoriser I'organisation
du secteur par I'échange d‘informations entre les

membres ainsi qu‘avec d‘autres organisations, de
participer a I'élaboration et la mise en oeuvre des
politiques de développement

* d) Professionnel(le)s de la santé :
terme utilisé pour dénoter les médecins et les infir-
mieres ensemble

* e) Holistique :

Du grec holos, , le tout ,,, ce terme désigne toutes
les approches de la vie, ou toutes les techniques
thérapeutiques qui prennent en compte la globalité
de l'individu. Par exemple, une vision holistique de
I’étre humain tient compte de ses dimensions
physique, mentale, émotionnelle, familiale, sociale,
culturelle, spirituelle

* f) Comorbidité :
association de deux maladies, psychiques ou phy-
siques, fréquemment observée dans la population

(sans causalité établie)
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