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Ethique et fin de vie

Cas clinique issu de la pratique
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» Situation complexe comportant peu d’élements pour
deliberer

» Limite de la loi, aussi aidante et encadrante soit-elle,
qui insiste sur I'importance de la prise en compte de la
volonté du malade

» Que faire quand la volonté du malade est impossible a
recuelllir ? Est-ce légitime de decider pour autrui ?

» Quel consensus est le plus approprié ? Comment
évaluer la pertinence de la décision prise ?

» Donc, cas concret mettant en évidence des espaces
d'ignorance, d’incertitudes, de tensions
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Clarification de la situation

ALI, homme de 78 ans d'origine algerienne, en
France depuis 20 ans

Seul depuis la mort de sa femme

Un fils unique resté en Algérie. Celui-ci appelle
rarement pour prendre des nouvelles

Pere et fils ne se sont pas revus depuis 20 ans
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Etat de santé actue

Séjourne dans le service depuis un an

Personne atteinte d’'une maladie d'Alzheimer a un stade
evolue, mutique, communiquant parfois par signes de téte
mais souvent par le regard. Pas d'opposition aux soins

Déegradation progressive depuis quelques semaines
grabatisation et fin de vie prochaine

Perfusion, oxygene, sonde urinaire

Périodes d’agitation (ou il arrache sonde et perfusion)
alternant avec des moments de calme apparent

La question de la poursuite du traitement se pose : n'est-ce-
pas de |'obstination déraisonnable ?
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Nouvelles donnees

~ Le fils, mis au courant de la fin de vie proche, cherche a
obtenir un visa pour revoir son pere une derniere fois

» Selon lui, probablement le souhait de son pere de revoir
son fils avant de mouirir (insiste sur la dimension
culturelle de ce dernier adieu)

» Recherche d’'un quelconque indice non verbal de la
volonté d’Ali : aucun signe fournissant un éclairage

~ A plusieurs reprises, le fils fait part de sa difficulté a
obtenir un visa malgré sa persevéerance
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Le conflitéthique

» Faut-il envisager une limitation de traitement comme la
loi LEONETTI l'autorise au regard de la qualité de vie
d’Ali a priori meédiocre ?

» Faut-il poursuivre le traitement méme s’il parait
disproportionné par rapport a un éventuel bénefice
attendu pour permettre une derniere rencontre entre les
deux hommes ?

~ Que faire pour bien faire entre le respect suppose de la
volonté d’Ali et le souhait du fils de revoir son pere ?
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e point de vue de I'équipe

Le médecin met en avant I'incapacité d’Ali a comprendre
méme partiellement ce qui le concerne (stade évolué de la
maladie)

Donc, souhait du fils a privilégier
Douleur physique bien calmée

Traitement médical synonyme de perseverance et non
d'obstination pour lui
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Le psychologue part du postulat que, méme tres
atteint sur le plan cognitif, Ali est en capacité de lutter
OU NoN pour sa survie

Donc, peut-étre pas dans le renoncement puisque

toujours en vie (avec le corollaire entre en vie et
envie)

La démence n‘’empéche pas de ressentir. Derriere la
maladie, il y a un humain avec son histoire, ses
croyances = empreinte indelebile

Donc, peut-étre Ali attend-t-il son fils ?
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L' equipe soignante

» Une partie évoque une qualité de vie médiocre avec une
interprétation du comportement (agitation/sonde arrachée..)
comme un refus de continuer a vivre et I'expression d'une
souffrance morale

» Une partie pense qu’Ali, dans ce long mourir, attend son fils :
la vie a encore un sens et une valeur pour lui

» L'équipe s’appuie sur son expérience ou des personnes
meurt apres avoir revu un étre cher comme pour finir une
relation terrestre afin de partir apaisé
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Analyse des principes ethiques

Principe d’autonomie

Peut-étre que le fait d'étre vivant indique un choix?

Trop d’incertitudes pour une analyse plus
approfondie

Risque de fausse interprétation, de projection de
nos propres reféerences
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Principe de bienfaisance

Suppose de trouver la juste mesure entre risques et
bénéfices

Est-il bienfaisant de permettre a Ali d’attendre
eventuellement son fils ?

Principe peu eclairant dans notre questionnement
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Principe de non malfaisance

Ne pas nuire et minimiser les effets deléteres

Agitation d’Ali interpelant car de plus en plus
frequente : signe tres probable d'inconfort

Yeux fermés en permanence : interpréeté comme
un signe de repli sur soi voire d'abandon car
avant, Ali communiquait beaucoup par le regard
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; Déliﬁraglgon

» Un accord pluridisciplinaire sur le fait que I’'analyse
du principe de non malfaisante était la plus
éclairante

» Postulat que I'agitation était synonyme d’inconfort.
Donc, poursuite du traitement a priori non
bienfaisante

» Deécision d’arréter le traitement, d’observer quoti-
diennement I’évolution et de réajuster si besoin
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Epilogue

» Pas le temps de mettre en pratique la décision

» 1 a 2 jours apres la reunion, appel du fils qui
nous informe qu’il N’ a pas pu obtenir son visa

» Ali prévenu par la cadre de sante

» Mort dans les heures qui ont suivi
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Retrospectivemen

Bonne décision : peut-étre ?
Chaque décision est faillible, non reproductible

Dépend des acteurs en présence, du contexte du
moment

En conclusion

« L’ethique c’est une inquiétude pour autrui qui ne
nous laisse pas de repos » C.PERROTIN
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