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Directives et recommandations médico-éthiques

Soins palliatifs

Approuvées par le Sénat de IASSM le 23 mai 2006.
La version allemande est la version d’origine.

Au Ter janvier 2013, les directives ont été adaptées au droit de protection de I'adulte.
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d F M H Ces directives font partie du code de déontologie de la FMH.

Association suisse des infirmiéres et infirmiers

SB LAssociation suisse des infirmieres et infirmiers ASI
ASI recommande a tous ses membres et a tous les soignants
de respecter et d'appliquer ces directives.
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l. PREAMBULE

Le théme des soins palliatifs est abordé dans les différentes directives médico-
éthiques publiées par ’ASSM ces dernieres années. Toutefois, les définitions et la
compréhension de la notion de soins palliatifs sont variables et leur importance
dans l'activité médicale reste controversée. C'est pourquoi, I’ASSM a décidé de for-
muler des directives séparées consacrées a ce sujet.

A coté des succes indéniables liés aux progres et a I’évolution de la médecine, on
constate une augmentation des situations médicales complexes. La spécialisation
croissante va vers une conception et une prise en charge de plus en plus fragmen-
tée qui présentent le risque de perdre de vue la qualité de vie du patient! et sa souf-
france personnelle. La qualité de vie n’est pas seulement une notion médicale,
bien au contraire, elle se définit par rapport au contexte de vie; c’est donc le point
de vue du patient qui est décisif. Sans perdre de vue les aspects psychiques, so-
ciaux et spirituels en plus des symptomes physiques, les soins palliatifs s’efforcent
de maintenir la meilleure qualité de vie possible pour le patient atteint d'une ma-
ladie incurable ou chronique et évolutive ou qui met sa vie en danger, pendant
la durée de sa maladie et jusqu’a son déces. Ce principe vaut particulierement en
néonatologie, aux soins intensifs, en gériatrie et en psychiatrie.

Le but de ces directives est d’encourager I'introduction des soins palliatifs dans
la pratique médicale quotidienne, dans toutes les spécialités,? alors méme que
des options thérapeutiques et curatives restent encore envisageables. Leur objec-
tif est d’encourager une attitude qui reconnaisse les limites de la médecine et ac-
cepte le déces d'un patient et le sentiment d’impuissance souvent éprouvé dans
de telles situations.

1 D’une maniéere générale, les textes qui suivent concernent toujours les personnes des deux sexes
des groupes cités.

2 Du fait de leur intégration au code déontologique FMH, les directives deviennent obligatoires pour
les membres de la FMH.



1. DIRECTIVES

1.  Définition

Les soins palliatifs comprennent, dans le cadre d'une approche globale, le trai-
tement et la prise en charge de personnes atteintes de maladies incurables, met-
tant leur vie en danger ou chroniques et évolutives. Ces soins ont pour objectif
de maintenir la meilleure qualité de vie possible. Ceci inclut également 1’accom-
pagnement des proches. Les souffrances doivent étre atténuées dans toute la me-
sure du possible et, si le patient le souhaite, les aspects sociaux, moraux, spiri-
tuels et religieux doivent également étre pris en compte. Les soins palliatifs de
bonne qualité dépendent de connaissances et de méthodes de travail profession-
nelles et sont prodigués, dans la mesure du possible, dans le lieu souhaité par le
patient. S'ils prennent tout leur sens au moment de ’agonie et du déces, ils de-
vraient étre proposés au patient a un stade précoce de sa maladie ou de son han-
dicap, peut-étre méme déja parallelement aux soins curatifs.

De facon plus détaillée, cela signifie que les soins palliatifs

- respectent la vie et acceptent sa finitude;

— respectent la dignité et 'autonomie du patient et placent ses priorités au centre
des soins;

- sont proposés indépendamment de 1’dge du patient souffrant d'une maladie
incurable et évolutive;

- cherchent a soulager au mieux les symptomes difficiles a supporter comme les
douleurs, les difficultés respiratoires, les nausées, les angoisses ou la confusion;

— prévoient également des mesures de réhabilitation, diagnostiques et thérapeu-
tiques améliorant la qualité de vie du patient;

— soutiennent les proches dans le combat contre la maladie et dans leur propre
deuil.

2. Domaine d’application

Les soins palliatifs s’intégrent aux concepts de traitement de toutes les maladies

incurables ou, en complément au traitement curatif, dans les situations dont 1'is-

sue est incertaine:

- indépendamment del’age du patient (des prématurés et nouveau-nés jusqu’aux
personnes agées);

— aussi bien dans le cadre des soins dispensés a domicile (p.ex. services ambula-
toires) que dans des institutions hospitaliéres;

— dans tous les secteurs de la médecine et des soins;



— enréseau, dans la collaboration entre médecins, infirmiers, travailleurs sociaux,
thérapeutes, aumoniers, proches?® et bénévoles.

3. Aspects généraux des soins palliatifs

En médecine, la question des soins palliatifs est présente dans tous les domaines.
Les traitements curatifs et les soins palliatifs sont souvent complémentaires et for-
ment un tout. C'est pourquoi, il n’existe pas de frontiere nette entre les approches
curative et palliative. L'élément décisif réside en premier lieu dans un changement
d’attitude chez le patient et chez le personnel soignant, dans la définition de 1’ob-
jectif thérapeutique. Dans I’approche palliative, 1'effort se centre sur 1’évolution de
la maladie, le destin du patient, son cadre de vie, son passé, sa foi respectivement
ses convictions personnelles, en particulier son attitude et son ressenti face a la
souffrance, a ’agonie et a la mort (conception bio-psycho-sociale de la maladie).

Toutefois, les soins palliatifs font souvent 'objet de malentendus, d’attentes dé-
raisonnables et de risques.

Les malentendus suivants sont fréquents:

— Tous les symptdmes lourds peuvent étre soulagés a tout moment.

- Tous les traitements qui soulagent sont des soins palliatifs.

— Les soins palliatifs se réduisent a l’assistance au déces.

- Lintroduction de soins palliatifs correspond au renoncement a des traite-
ments curatifs.

Font partie des attentes déraisonnables:

- La diminution des demandes de suicide assisté ou d’euthanasie active dans
n’'importe quelle situation.

— Lamort peut étre influencée de telle facon qu’elle soit toujours une mort douce.

Les risques liés aux soins palliatifs pourraient étre les suivants:

— qu'ils soient réduits a la prescription d’opioides;

— qu'ils soient exclusivement délégués a des spécialistes;

- qu'ils soient prodigués a la place d’options thérapeutiques sensées;

— que, pour des raisons économiques, ils soient prodigués a la place de mesures
indiquées d'un point de vue médical.

3 Sont considérés comme proches dans le sens de ces directives, en particulier les conjoints ou
partenaires et les parents et amis les plus proches du patient.



4. Valeurs fondamentales et attitudes
Les valeurs fondamentales et attitudes décrites ci-dessous sont particulierement
significatives pour les soins palliatifs.

4.1. Dignité du patient

La dignité est propre a 'homme, elle lui est inhérente et n’est pas liée a un état
de conscience ou a un contexte particulier. Dans ce sens, un étre humain ne peut
pas perdre sa dignité et celle-ci doit etre respectée sans aucune condition. Tou-
tefois, en situation de faiblesse — par exemple en cas de maladie avancée ou en
fin de vie -, le patient devient extrémement vulnérable et le respect de sa dignité
peut étre compromis.

Les soignants et accompagnants respectent la dignité du patient dans ce sens

qu'ils

— considerent le patient malade incurable ou en fin de vie dans son unicité et
tiennent compte de son individualité;

— tiennent compte de la vulnérabilité du patient, tant dans leur comporte-
ment que dans toutes les formes de communication;

— se posent eux-mémes des questions sur le sens et la finitude de la vie et
donnent au patient la possibilité d’aborder des questions existentielles.

Le respect de la dignité d'une personne inclut le respect de son autonomie.

4.2. Autonomie

Le terme d’autonomie désigne la capacité d'une personne a exprimer sa volonté
et a vivre en accord avec ses valeurs et ses convictions. L'autonomie d’une per-
sonne découle de son niveau d’information, de sa situation présente ainsi que
de sa disposition et de sa capacité a assumer la responsabilité de sa propre vie et
de sa propre mort. La notion d’autonomie recouvre également celle de respon-
sabilité envers autrui.

Le respect de I'autonomie du patient implique que ’équipe soignante

— tienne compte du contexte biographique de la personne malade;

— ne perde pas de vue la dynamique familiale;

— informe le patient et ses proches d'une facon aussi claire et aussi franche que
possible;

- s’assure que les informations aient été bien comprises;

— veille a ce que la volonté de la personne malade soit bien comprise et dans la
mesure du possible prise en compte;

- oriente ses décisions selon les valeurs et les volontés exprimées au préalable,
oralement ou par écrit, par le patient incapable de discernement (p.ex. direc-
tives anticipées*®).

4 Cf. «Directives anticipées». Directives et recommandations médico-éthiques de IASSM.



5. Processus de décision

Le patient capable de discernement® décide du déroulement, de l'interruption ou
du renoncement a une mesure médicale proposée, apres en avoir été informé de
facon complete et adaptée (consentement éclairé). Les données nécessaires au pa-
tient pour prendre sa décision sont, en principe, élaborées par I’équipe soignante.
A cet égard, I'objectif est d’arriver a une décision pouvant étre portée par toutes
les personnes concernées. Les décisions importantes sont consignées par écrit, ré-
gulierement réexaminées et, au besoin, réajustées.

Dans la mesure du possible, il est important d’accorder au patient assez de temps
pour prendre une décision. Les facteurs susceptibles d’influencer sa décision,
comme par exemple les attentes de tiers ou le sentiment d’étre un poids pour les
autres, doivent étre discutés.

Les situations dans lesquelles le patient concerné n’est plus capable de discerne-
ment par rapport a une mesure médicale, sont particulierement difficiles. Le mé-
decin traitant doit garantir que 1’existence de directives anticipées sera vérifiée.
Si le patient ne s’est pas exprimé sur les mesures médicales, dont il est question,
I’équipe soignante élabore un plan de traitement en y associant la personne habi-
litée a représenter le patient.® Dans la mesure du possible, la personne incapable de
discernement est également associée au processus de décision. La décision concer-
nant la proposition de traitement est finalement prise par le représentant du pa-
tient. Celui-ci doit décider selon la volonté présumée et les intéréts du patient.
Il s’agit d'une lourde responsabilité pour une personne déja tres impliquée émo-
tionnellement. Dés lors, 'objectif supérieur est d’aboutir a une décision pouvant
étre portée par toutes les personnes concernées.

Face a des décisions difficiles, un soutien éthique’ peut étre utile.

6. Communication

Une communication ouverte, adéquate et empathique avec le patient et, s'il le
souhaite, avec ses proches fait partie du traitement et de la prise en charge pal-
liatifs. Des explications claires, répétées et échelonnées permettront au patient

5 Le discernement est évalué par rapport a une action précise et selon le degré de complexité de celle-ci.
Le discernement doit étre évalué au moment de la prise de décision. Les mineurs et les personnes sous
curatelle peuvent également étre capables de discernement pour ce qui est de consentir a un traitement.

6 Pour les décisions concernant les mesures médicales, les personnes suivantes sont habilitées a repré-
senter la personne incapable de discernement, dans I'ordre: 1. la personne désignée dans des directives
anticipées ou dans un mandat pour cause d'inaptitude; 2. le curateur qui a pour tache de la représenter
dans le domaine médical; 3. son conjoint ou son partenaire enregistré, s'il fait ménage commun avec elle
ou s'il lui fournit une assistance personnelle réguliere; 4. la personne qui fait ménage commun avec elle
et qui lui fournit une assistance personnelle réguliére; 5. ses descendants; 6. ses pére et mére ou 7 ses
fréres et sceurs, s'ils lui fournissent une assistance personnelle réguliére (art. 378 CC). L'art. 434 CC doit
étre observé lorsqu'il s'agit de patients soignés dans le cadre d'un placement a des fins d'assistance.

7 Cf. «Soutien éthique en médecine». Recommandations de 'ASSM.
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d’avoir des attentes réalistes et de fonder ses volontés et décisions de facon auto-
nome; ceci suppose que le patient soit traité avec empathie, avec sincérité et que
les possibilités et limites des traitements curatifs comme des traitements pallia-
tifs lui soient ouvertement présentées.

Parfois, le patient ne souhaite pas étre confronté de facon réaliste a sa maladie.
Cette attitude doit étre respectée. Elle permet au patient de conserver un espoir
qui peut 'aider a mieux faire face a une situation difficile. L'espoir en lui-méme
peut engendrer des effets palliatifs.

Lorsque des proches souhaitent cacher de mauvaises nouvelles au patient ou qu’a
I'inverse ils ne tiennent pas compte de sa réaction de déni face a 1a maladie, il est
nécessaire d’engager une réflexion sur les raisons d'une telle attitude. Toutefois,
le droit du patient a étre informé de facon réaliste, ou au contraire a rester dans
I'ignorance, a la priorité sur les souhaits des proches. Ces derniers doivent pou-
voir bénéficier d'un soutien dans de telles situations.

La prise en charge de personnes gravement malades ou en fin de vie comporte
un risque élevé de tensions et de conflits entre le patient, les proches et le per-
sonnel soignant. Un niveau d’information équivalent pour tous, des discussions
régulieres ainsi que la désignation d’'une personne de référence peuvent aider a
éviter les tensions ou a surmonter les conflits.

7. Continuité et travail en réseau interdisciplinaire?

Dans le domaine des soins palliatifs, il arrive souvent qu’en plus des médecins
et des soignants, d’autres professionnels® ainsi que des bénévoles aient un role
décisif dans la prise en charge et la relation avec le malade. L'acceptation et 1’es-
time mutuelles sont indispensables a une collaboration efficace, ce qui suppose
la prise de conscience et la reconnaissance de ses propres limites et possibilités.

La garantie de la continuité du traitement et de I’accompagnement représente
un défi de taille, mais qui peut étre relevé grace au travail en réseau de tous les
professionnels concernés, non seulement au sein des institutions, mais égale-
ment entre les médecins de famille, les services ambulatoires, les établissements
hospitaliers et des institutions. La coordination est alors assurée par la désigna-
tion d’une personne de référence et d'un interlocuteur pour le patient. Dans ce
contexte, le médecin de famille peut jouer un role clé.

8 Linterdisciplinarité concerne aussi bien la collaboration entre différentes disciplines que la collaboration
entre les différents groupes professionnels.

9 Parmi ces autres spécialistes figurent notamment des physiothérapeutes, des ergothérapeutes, des
art-thérapeutes, des musico-thérapeutes, des nutritionnistes, des aumoniers, des pasteurs ou des re-
présentants de la croyance du patient selon son désir, des psychothérapeutes, des travailleurs sociaux.



La nécessité d'une collaboration interdisciplinaire ne dégage pas les médecins trai-
tants, les soignants et les autres professionnels de la santé de leurs responsabili-
tés en ce qui concerne les décisions et les mesures prises dans leurs domaines de
compétences respectifs.

8. Soins palliatifs dans des domaines spécifiques de la médecine

Les soins palliatifs prodigués dans le but de soulager des symptomes, mais égale-
ment d’aider a surmonter la maladie, peuvent étre indiqués dans toutes les mala-
dies chroniques. Le traitement optimal de la maladie a I’origine des symptomes est
souvent le meilleur soulagement; les approches curative et palliative sont complé-
mentaires. De nombreuses maladies comme des maladies cardiaques, pulmonaires
ou rénales chroniques, mais également des maladies neurologiques, peuvent in-
duire - en plus d'une invalidation et d'une dépendance croissantes — des situations
dans lesquelles le pronostic vital est menacé. Dans ces cas, ’'approche palliative
suppose non seulement que la qualité de vie soit maintenue au moyen de mesures
de soutien et de soulagement, mais également que les complications possibles et
les situations aigués soient anticipées et discutées a un stade précoce de la mala-
die avec toutes les personnes concernées (advance care planning).'°

8.1. Soins palliatifs en pédiatrie

Les causes de déces durant ’enfance et 'adolescence sont trés différentes des
causes de déces a I’age adulte; de ce fait, les implications sur ’accompagnement
palliatif du malade et de sa famille sont également différentes. En fonction de
l’age, de la maladie et de la cause du déces, on peut distinguer trois catégories: les
prématurés et nouveau-nés, les enfants et adolescents et les enfants séverement
handicapés.

Prématurés et nouveau-nés "

La moitié des cas de déces dans ’enfance concerne les nouveau-nés, notamment
pour des raisons de prématurité, de maladies et de malformations congénitales.
Souvent, des décisions lourdes de conséquences doivent étre prises dans l'urgence.
Pour des parents, cette situation est extrémement difficile, car a ce stade ils n’ont

10 Cela comprend notamment le fait d'aborder les questions d'autres interventions médicamenteuses,
hospitalisations, transferts, mesures opératoires invasives, séjours en unité de soins intensifs, mesures
de respiration ou de réanimation artificielles.

11 Dans la suite du texte, le terme «enfant» recouvrera également celui d'adolescent.

12 Cf. les recommandations «Prise en charge périnatale des nouveau-nés prématurés a la limite de la viabi-
lité entre la 22¢ a la 26° semaine de grossesse». Bull Méd Suisses. 2012; 93:97-100; cf. Cignacco E,
Stoffel L, Raio L, Schneider H, Nelle M. «Empfehlungen zur Palliativpflege von sterbenden Neugebore-
nen». Z Geburtsh Neonatol. 2004; 208: 155-160; cf. «Problémes éthiques aux soins intensifs» et
«Traitement et prise en charge des patients souffrant d'atteintes cérébrales extrémes de longue durée».
Directives et recommandations médico-éthiques de 'TASSM.

L
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encore pu se familiariser ni avec leur enfant ni avec la situation médicale. C’est
pourquoi, il convient d’étre particulierement prudent lorsqu’ils sont associés a
une prise de décision.

En conséquence, dans le domaine de la néonatologie, les aspects suivants doivent

étre considérés:

— Il convient d’accorder a la prise de décision autant de temps que possible. A
cet égard, des mesures provisoires de maintien en vie peuvent étre d'une
grande aide.

- Des réflexions sur les conséquences possibles de la survie d’'un enfant doivent
également étre prises en compte dans la décision, sachant que les pronostics
sont particulierement difficiles a estimer avec ce groupe de patients.

- Les complications pouvant se présenter doivent étre discutées a un stade précoce.

— Une attention particuliere doit étre portée au controle adéquat de la douleur
et des symptdmes, car il est spécialement difficile de reconnaitre la douleur
dans cette catégorie de patients.

— Ala mort d'un enfant, les parents doivent bénéficier du temps et de 'espace
nécessaires pour lui dire adieu. L'équipe soignante les accompagne dans cette
démarche.

— L'inhumation des enfants mort-nés ou prématurés est une partie importante
du travail de deuil. Les familles doivent étre soutenues, conseillées et accom-
pagnées.

Enfants et adolescents

Outre les accidents et les suicides, le cancer et les problemes cardiaques de méme
que les suites de maladies contractées pendant la période néonatale sont les prin-
cipales causes de déces des enfants et adolescents.

Les points suivants jouent un role essentiel lors de la prise en charge palliative

de ces enfants:

— L'enfant, placé au centre des préoccupations, est impliqué dans les prises de
décisions — compte tenu de son age, de son développement, de son état et de
ses besoins.!?

- L'enfant est soigné et accompagné dans le respect du contexte familial.

- L'enfant malade poursuit son développement et conserve des besoins légitimes
liés a ses activités habituelles. Il est ainsi treés important de le maintenir dans
un environnement adapté a son age (p.ex. de lui permettre de fréquenter
I’école ou la creche).

— L’enfant en fin de vie doit avoir la possibilité de régler ses dernieres affaires.

— Lesrituels d’adieux sont trés importants pour la famille endeuillée. La famille,
fréres et sceurs compris, doit étre soutenue.

13 Les mineurs peuvent étre considérés comme capables de discernement lorsqu'il s'agit de consentir a
un traitement. La capacité de discernement est évaluée en fonction de la situation concrete et de I'acte
concret (consentement).



Enfants séverement handicapés™

La prise en charge d’enfants souffrant de graves handicaps physiques et mentaux,
congénitaux ou acquis, constitue un défi particulierement exigeant et lourd. Ces
enfants sont souvent pris en charge dans des institutions socio-pédagogiques de
longue durée.

11 s’agit dans ces cas de tenir compte des points suivants:

- En plus de I'approche socio-pédagogique, une attention particuliere est portée
au dépistage de symptomes qu'il est possible de soulager mais qui sont souvent
sous-estimés, en particulier les douleurs. C’est pourquoi 1'acces a une prise en
charge médicale et aux soins adéquats doit étre assuré.

- Le traitement de ces enfants requiert des connaissances spécifiques. Des instru-
ments spéciaux, par exemple pour évaluer la douleur, doivent étre utilisés.

8.2. Soins palliatifs en médecine intensive

L'équipe soignante dans un service de soins intensifs se bat pour la survie du pa-
tient, tout en sachant que la probabilité de déces peut étre élevée. Souvent, le dé-
lai d’incertitude est prolongé par les nombreuses possibilités thérapeutiques. Dans
ces situations, face a I'incertitude li€ée au pronostic, 1'équipe soignante considere
des mesures de soins palliatifs parallelement aux traitements destinés a le main-
tenir en vie.

Les soins palliatifs en médecine intensive signifient en particulier

- que toutes les mesures médicales doivent étre complétées par un controle adé-
quat de la douleur et des symptomes;

— que le sujet des complications possibles soit abordé a temps;

— que l'intensité et les limites de la thérapie ainsi que les attentes du patient
concernant un traitement en fin de vie soient discutées;

— que le temps nécessaire a 'adaptation des objectifs thérapeutiques malgré la
pression soit réservé;

— que, dans la mesure du possible, les patients et les proches soient informés de fa-
con transparente sur la gravité de la maladie et la probabilité d'une issue mortelle.

8.3. Soins palliatifs en oncologie

Contrairement aux affections dégénératives chroniques, le cancer est encore sou-
vent associé, dans nos perceptions, a I'incurabilité et a la mort. Cette dimension
meétaphorique influence le patient, ses proches et son encadrement. Méme dans
une situation ou les mesures palliatives devraient passer au premier plan pour
toutes les personnes concernées, la difficulté de gérer une situation irrémédiable
peut inciter les médecins traitants et les patients a entreprendre quand méme un
traitement peu prometteur. L'exces de zéle thérapeutique peut alors conduire a

14 Cf. «Traitement et prise en charge des patients souffrant d'atteintes cérébrales extrémes de longue
durée». Directives médico-éthiques de IASSM.

13
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une négligence des aspects palliatifs. Le médecin doit étre conscient qu’une telle
proposition thérapeutique soulage principalement son sentiment d’impuissance.
Afin que des malades atteint d'un cancer, mus par un espoir dépourvu de fonde-
ment réaliste, n’entreprennent pas une thérapie vouée a I’échec ayant de lourds
effets secondaires, il est essentiel qu’ils soient informés de facon adéquate sur les
avantages et inconvénients d'une thérapie destinée a réduire leur tumeur ainsi
que sur les possibilités et les limites des soins palliatifs.

Pour les soins palliatifs en oncologie, il faut considérer

- qu'un cancer incurable est une maladie a la survie limitée, dont les consé-
quences se manifestent dans les domaines physique, psychique et social.

- que le patient doit étre informé de facon adaptée sur les pronostics avec et sans
thérapie et sur la diminution possible de la qualité de vie due aux effets secon-
daires des thérapies. Des chimiothérapies et des radiothérapies peuvent étre pro-
posées au patient non seulement dans un but curatif, mais également dans un
but palliatif. Le bénéfice attendu d’une thérapie et I'inconfort 1ié aux effets se-
condaires doivent étre soigneusement mis en balance et discutés avec le patient.

— qu’une introduction séquentielle des approches curative et palliative peut étre
évitée lorsque le controle adéquat et efficace des symptomes est déja effectué
au moment ou il existe encore une chance de guérison et lorsque les déroule-
ments peuvent étre anticipés de maniere appropriée.

— que les tensions et conflits entre patients, soignants et membres de la famille
sont fréquents. En reégle générale, ils découlent ou sont les conséquences d’at-
tentes irréalistes et inassouvies. Seule une information répétée et authentique
permet aux personnes concernées d’entretenir des attentes réalistes.

— qu'il faut éviter de poursuivre une lutte irréaliste contre le cancer jusqu’au der-
nier moment afin de donner au patient et a ses proches le temps de prendre
congé et de régler les dernieres affaires importantes.

8.4. Soins palliatifs aux personnes agées’™

La vieillesse est souvent liée a des maladies chroniques et a une multimorbidité.
Grace aux progres de la médecine, il existe aujourd’hui de nombreuses possibili-
tés d'interventions et de thérapies sophistiquées. Le patient en gériatrie atteint de
plusieurs maladies court le risque d’étre considéré comme une somme de dérange-
ments organiques, chacun des troubles étant traité individuellement, ce qui ameéne
a prescrire une quantité croissante de médicaments. Les soins palliatifs soutiennent
I'approche gériatrique en réévaluant réguliérement ’opportunité d’un traitement,
la volonté du patient et les interactions. L'indication pour une intervention doit
étre appréciée en terme d’influence sur la qualité de vie et de gain d’autonomie et
non pas seulement en terme de possibilité médicale. D'un autre coté, aucune op-
tion thérapeutique ne doit étre négligée en raison de 1’dge du patient.

15 Cf. «Traitement et prise en charge des personnes agées en situation de dépendance». Directives
et recommandations médico-éthiques de IASSM.



Chez les patients agés, les douleurs chroniques sont fréquentes, mais souvent in-
suffisamment traitées, car les patients et 1’équipe soignante les considérent comme
un fait inévitable. I'évaluation de la douleur au moyen d’instruments adaptés
est particulierement importante dans tous les cas, y compris chez les patients dé-
ments, afin de soulager leurs douleurs de facon adéquate.

Les personnes agés, la plupart du temps multimorbides, expriment souvent le dé-
sir de mourir. Dans une telle situation, I’équipe soignante a le devoir d’en recher-
cher les raisons, de soulager les symptomes et, le cas échéant, de reconnaitre et
traiter une éventuelle dépression. Les désirs de mourir ne doivent pas étre inter-
prétés de prime abord comme une demande de suicide, mais comme ’expression
d’une souffrance existentielle.

Lorsque la capacité de communication d'un patient est altérée, les expressions
non verbales de la volonté, comme le refus de nourriture et de médicaments,
doivent étre respectées, aprés exclusion des causes traitables.!® En regle générale,
les volontés exprimées au préalable par le patient et documentées (directives an-
ticipées) sont contraignantes.

8.5. Soins palliatifs en psychiatrie

Beaucoup d’affections psychiatriques sont chroniques ou se caractérisent par des
rechutes fréquentes. L'approche palliative en devient d’autant plus importante;
cette approche n’a pas pour objectif de combattre la maladie, mais de vivre le
mieux possible avec les symptomes ou le handicap. Souvent, la qualité de vie peut
étre améliorée et le risque de suicide atténué lorsqu’un soutien et un accompa-
gnement palliatifs sont proposés en plus des traitements curatifs respectivement
du traitement symptomatique.

Les situations difficiles découlent particulierement

— des dépressions réfractaires avec tentatives de suicide répétées;

- des schizophrénies graves entrainant une qualité de vie insuffisante pour
le patient;

- des anorexies sérieuses;

— des toxicodépendances.

Les malades psychiatriques peuvent aussi étre concernés par des maladies soma-
tiques. Ils courent le risque que leurs symptdmes ne soient pas pris en compte,
respectivement qu'ils soient mal évalués. Dans de telles situations, une coopéra-
tion étroite entre les psychiatres et psychothérapeutes et les autres spécialistes est
nécessaire.

16 Cf. «Traitement et prise en charge de patients souffrant d'atteintes cérébrales extrémes de longue
durée». Directives médico-éthiques de IASSM, chap. 4.4., en particulier commentaire ad 4.4.
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9. Fin de vie et déces

9.1. Soins palliatifs aux personnes en fin de vie

Les patients en fin de vie ont tout particuliérement besoin de soins palliatifs. Ce
que l'on entend par une «bonne mort» ne peut étre défini par des critéres ob-
jectifs, mais dépend des perceptions individuelles trés variées. Lors de I'évalua-
tion, il est tenu compte des perceptions des proches et des membres de 1'équipe
soignante, sans toutefois qu’elles soient décisives. L'élément déterminant est la
volonté exprimée au préalable par le patient. Méme une prise en charge pallia-
tive optimale ne peut garantir une «bonne mort», celle-ci étant étroitement liée
a I'histoire du patient. Les médicaments et les soins doivent étre prodigués dans
le but de soulager les symptomes; il convient de renoncer aux thérapies lourdes.
Les douleurs et les souffrances doivent étre soulagées, méme si dans certains cas,
cela a des effets sur la durée de vie. La modification de la durée de vie en particu-
lier son abrégement est en général surestimée.

Renoncement ou retrait thérapeutique

Lorsque le processus de la mort est enclenchg, le renoncement a des mesures de
maintien en vie ou leur retrait peut étre justifié ou proposé. De méme, dans leurs
derniers jours, les patients n’ont souvent plus besoin ni de liquide, ni de nour-
riture. Une hydratation artificielle ne doit étre introduite qu’apres avoir minu-
tieusement mis en balance le bénéfice attendu et les effets indésirables. Lors de
la décision d’hydrater ou non, il convient de tenir compte de critéres tels que le
pronostic, le succes du traitement en terme de qualité de vie ainsi que de I'incon-
fort lié au traitement proposé.

Sédation’

Les soins palliatifs visent a maintenir la capacité de communication du patient.
Toutefois, une sédation médicamenteuse peut parfois étre indiquée, afin de
rendre supportables des symptomes temporairement difficiles a traiter, en atten-
dant I'action des mesures thérapeutiques adaptées. Dans ce cas, la sédation doit
se limiter, en qualité et en durée, au soulagement des symptomes.

On entend par sédation 1’administration volontaire de produits sédatifs, dans la
posologie la plus basse possible, en étroite collaboration avec une équipe inter-
disciplinaire compétente, dans le but de soulager durablement un ou plusieurs
symptomes résistants chez un patient souffrant d’'une maladie a un stade avancé

17 Cf. «Prise en charge des patientes et patients en fin de vie». Directives médico-éthiques de IASSM, en
particulier la définition des patients en fin de vie telle qu'elle est énoncée sous chiffre 1: «ll s'agit de
malades pour lesquels le médecin, se fondant sur des signes cliniques, a acquis la conviction que s'est
installé un processus dont on sait par expérience qu'il entraine la mort en |'espace de quelques jours
ou de quelques semaines.»

18 Cf. «Prise en charge des patientes et patients en fin de vie». Directives médico-éthiques de IASSM,
commentaire sur le chapitre 3.1.



et dont la survie est limitée (jours, semaines) en diminuant de maniere perma-
nente ou temporaire son état de conscience.

Une sédation continue est une décision cruciale. Dans la mesure du possible, elle
doit faire 1’objet d'une discussion préalable avec le patient ou son représentant
(advance care planning).

11 est parfois difficile pour les proches et les soignants de supporter les souffrances
du patient; ceci ne justifie toutefois pas I'introduction d’une sédation palliative
si le patient ne ’a pas souhaité. Il est conseillé d’élaborer et d’observer un proto-
cole de décision interne a la clinique contenant également un entretien avec les
proches et les soignants.

Dans le cas particulier de I’arrét thérapeutique (extubation aux soins intensifs) ou
le déces du patient est imminent, une sédation peut étre indiquée.

Une sédation en fin de vie ne doit pas étre faite dans l'intention consciente de rac-
courcir la vie, méme s'il s’agit la d’'une conséquence possible que 1'on ne peut ex-
clure. C’est ainsi qu’elle se différencie de 1’euthanasie active directe.

9.2. Adieu et deuil
La relation avec les défunts doit étre empreinte de respect au méme titre que celle
que 'on entretient avec les personnes vivantes, quel que soit le lieu du déces.

Cela implique notamment que

- dans la mesure du possible, le défunt soit traité dans le respect des besoins fa-
miliaux, socio-culturels et spirituels des personnes concernées;

— linstitution et ses collaborateurs accordent aux proches le temps et l’espace
dont ils ont besoin pour prendre congé comme ils le souhaitent de la personne
défunte. Les proches bénéficient d"un soutien dans leur deuil, ou du moins sont
informés de la possibilité d'un tel soutien;

- une attention particuliere et un soutien soient également offerts a I'équipe soig-
nante.

10. Recherche

La recherche dans le domaine des soins palliatifs doit étre encouragée dans toutes
ses dimensions. Elle est nécessaire pour évaluer de la facon la plus objective pos-
sible le potentiel d’applications pratiques de nouvelles méthodes et approches.
Etant donné la subjectivité de certaines notions fondamentales (p.ex. la douleur,
la qualité de vie, etc.), il convient d’examiner les méthodes qualitatives et quanti-
tatives d’investigation sous ’angle de leur pertinence, de leur faisabilité et de leur
conformité aux besoins. Les personnes dont 1’état nécessite un traitement pallia-
tif sont souvent particulierement vulnérables.
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RECOMMANDATIONS

Les recommandations ci-apres s’adressent en particulier aux institutions du sys-
téme de la santé, aux institutions de formation prégraduée, postgraduée et conti-
nue, ainsi qu’aux autorités politiques et aux bailleurs de fonds.

Les conditions cadres suivantes sont considérées comme indispensables a la mise
en ceuvre de soins palliatifs dans les domaines ambulatoire et hospitalier:

1.

La promotion et le soutien des soins palliatifs par les autorités fédérales et can-
tonales en charge de la santé ainsi que le soutien organisationnel et financier
de réseaux de soins palliatifs.

. Un ancrage des soins palliatifs dans les programmes de formation: au niveau

prégradué (dans les Facultés de médecine, les écoles de soins infirmiers et les
formations de thérapeutes), au niveau postgradué (cours de formation conti-
nue dans les sociétés de discipline médicale, hautes écoles de soins) ainsi qu’au
niveau de la formation continue permanente (sociétés de discipline médicale,
FMH, ASI, etc.).

. La révision fondamentale de la prise en charge financiére des soins palliatifs

dans les domaines stationnaire et ambulatoire. Le renoncement a des mesures
curatives dans des situations désespérées en faveur de mesures palliatives ne
doit pas impliquer une charge financiere supplémentaire pour le patient.

. L'intégration des soins palliatifs dans les concepts de traitement et de soins

existants et le controle continu de la qualité des soins palliatifs proposés.

. Le soutien de la recherche dans tous les domaines des soins palliatifs.

. L'information publique sur les contenus et les possibilités des soins palliatifs

par les associations professionnelles et les organisations intéressées (p.ex. la
Ligue suisse contre le cancer, la Ligue pulmonaire, la Fondation suisse de car-
diologie, etc.).
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