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Prise en charge des patientes et patients
en fin de vie
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. Préambule

Souvent, les personnes se trouvant dans la phase
ultime de leur vie ont un besoin particulier d’aide
et de protection. Elles nous rappellent que toute
existence humaine a une fin. Les décisions rela-
tives a la fin de la vie posent de grands défis au
patient lui-méme, bien str, mais aussi a ses pro-
ches, aux médecins et a I'équipe responsable de
sa prise en charge. Le but de ces directives est de
mettre en évidence les taches, les possibilités et
les limites de la prise en charge des patients en
fin de vie. L'objectif de base consiste a soulager
les souffrances et a offrir au patient la meilleure
qualité de vie possible ainsi qu’un soutien a ses
proches.

Contrairement a la derniére version des di-
rectives de 1995, les dispositions qui suivent
portent uniquement sur la situation des patients
mourants. Les directives médico-éthiques pour le
traitement et la prise en charge des patients souffrant
d’atteintes cérébrales extrémes de longue durée ont
fait pour la premiére fois I'objet de directives dis-
tinctes. Cependant, comme il existe toute une
série de questions et problemes communs a ces
deux types de situations, il convient de souligner
I'importance de ces autres directives pour les
questions abordées ci-apres. C'est le cas égale-
ment pour les Directives concernant les problemes
éthiques aux soins intensifs et des nouvelles Direc-
tives sur le traitement et la prise en charge des per-
sonnes dgées en situation de dépendance.

Concernant la problématique particuliere
des tres grands prématurés, nous renvoyons aux
Recommandations de la Société Suisse de Néonato-
logie concernant la prise en charge des prématurés a
la limite de la viabilité.

Il. Directives
1. Champ d’application

Ces directives concernent la prise en charge des
patients en fin de vie. Il s’agit de malades pour
lesquels le médecin, se fondant sur des signes cli-
niques, a acquis la conviction que s’est installé
un processus dont on sait par expérience qu'il

entraine la mort en 1’'espace de quelques jours ou
de quelques semaines.

Les mémes criteres s’appliquent aux nou-
veau-nés, aux enfants et aux adolescents en fin
de vie; dans la mesure ou, pour ces patients pé-
diatriques, des aspects particuliers sont a prendre
en compte, il en est fait état dans les paragraphes
correspondants.

2. Droit a I’autodétermination

Chaque patient a le droit de disposer librement
de sa personne. L'information du patient ou de
son représentant sur la situation médicale doit
étre précoce, complete et compréhensible, afin
de permettre un choix éclairé. Cela suppose
qu'une communication sensible et ouverte s'ins-
talle, et que le médecin soit prét a informer tant
des possibilités et limites de I'action curative que
des soins palliatifs.

2.1 Patients capables de discernement

Le respect de la volonté des patients capables de
discernement est fondamental dans l’action mé-
dicale. C’est pourquoi, un traitement médical
contre la volonté exprimée du patient capable de
discernement est inadmissible. Ceci vaut égale-
ment lorsque, du point de vue des tiers, cette vo-
lonté semble aller a I'encontre des intéréts bien
compris du patient. Des mineurs ou des person-
nes sous tutelle peuvent également étre capables
de discernement lorsqu'il s’agit de consentir a un
traitement.

2.2 Patients incapables de discernement

2.2.1 Recherche de la volonté présumée

Si le patient n’est plus en état d’exprimer sa vo-
lonté, sa volonté présumée doit étre recherchée.
C’est pourquoi, le médecin ou le personnel soi-
gnant doit déterminer si le patient a rédigé des
directives anticipées, s'il a désigné par procura-
tion un représentant thérapeutique ou s'il a
clairement exprimé sa volonté a ses proches. 11
convient en outre de vérifier si un représentant
légal a été désigné. Si tel est le cas, il faut recher-
cher leur consentement.
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Directives anticipées: Tout patient peut prendre a
I'avance des dispositions en ce qui concerne le
traitement qu'il désire recevoir, cela pour le cas
ou il ne serait plus capable de discernement (di-
rectives anticipées). La volonté du patient doit
étre respectée, dans la mesure ou elle est perti-
nente pour la situation concrete et pour autant
qu’il n’existe pas d’indices permettant de penser
qu’elle puisse s’étre modifiée entre-temps.

Représentant mandaté pour les affaires médicales:
Tout patient peut déterminer a 'avance et par
écrit un «représentant mandaté pour les affaires
médicales» (appelé ci-apres «représentant théra-
peutique») qui peut, a sa place, consentir a un
traitement, a partir du moment ot il deviendrait
incapable de discernement. La décision doit étre
prise en tenant compte d'une éventuelle direc-
tive anticipée et en accord avec le représentant
thérapeutique désigné.

Autres indices de la volonté présumée: 11 n'est pas
rare qu'il n’existe ni directives anticipées, ni re-
présentant thérapeutique, et qu’aucun représen-
tant légal n’ait été désigné. Dans ces situa-
tions, des informations sur les convictions et
comportements antérieurs du patient doivent
étre recherchées de maniere ciblée. A cet égard,
une attention particuliere doit étre portée aux
discussions avec les proches et d’éventuelles
autres personnes (par ex. médecin de famille).

2.2.2 Recherche de I'intérét bien compris

du patient

Toutefois, il est parfois impossible de trouver des
indices concernant la volonté présumée, par ex.
lorsqu'il n'y a pas de proches ou lorsque l'ur-
gence de la situation ne laisse pas le temps de
consulter des tierces personnes. Dans de telles
situations, la décision du médecin traitant doit
étre prise en accord avec les intéréts bien com-
pris du patient.

Pour les enfants et adolescents incapables de
discernement, c’est en principe la volonté du re-
présentant légal qui est déterminante; il s’agit gé-
néralement des parents. Toutefois, les décisions
touchant a la vie et a la mort d'un enfant repré-
sentent souvent un fardeau trop lourd pour les
parents, qui sont alors incapables de trancher
seuls. IIs ne devraient donc étre associés au pro-
cessus décisionnel, que dans la mesure ou ils le
souhaitent. Les décisions relatives au traitement
et a la prise en charge doivent étre prises dans
I'intérét bien compris de I'enfant et en accord
avec ses parents ou son représentant légal.
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2.2.3 Situations conflictuelles

Si les représentants (légal ou thérapeutique) re-
jettent une mesure qui du point de vue médical
est indiscutablement dans I'intérét du patient in-
capable de discernement, toutes les possibilités
d’intervention, comme par ex. l'intervention
d'un conseil d’éthique, doivent avoir été épui-
sées. En l'absence d’accord, il sera fait appel a
l'autorité tutélaire. En situation d'urgence, lors-
que le temps pour ces étapes fait défaut, on peut
introduire une mesure méme contre la volonté
du représentant.

3. Traitement et prise en charge

3.1 Soins palliatifs

Les patients dans la derniere phase de leur vie ont
droit a une prise en charge palliative. Celle-ci
comprend l’ensemble des traitements médicaux
et des soins, ainsi qu'un appui psychique, social
et spirituel aux patients et a leurs proches, le but
étant de soulager les souffrances et d’assurer la
meilleure qualité de vie possible du patient.

La tache principale de I'équipe responsable
de la prise en charge du patient est le traitement
efficace des symptomes, y compris la gestion de
la détresse ainsi que la disponibilité et I'accom-
pagnement du patient et de ses proches. Toutes
les ressources techniques et humaines potentiel-
lement utiles (par ex. professionnels de I'accom-
pagnement psychologique, social et spirituel)
doivent étre sollicitées en cas de besoin. La prise
en charge palliative doit étre proposée suffisam-
ment tot et 1a ou se trouve le patient (a 'hopital,
dans une institution ou a domicile).

Le médecin doit soulager les douleurs et souf-
frances, méme si, dans certains cas, cela peut
avoir une influence sur la durée de la vie (rac-
courcissement ou prolongation). Face a des
symptomes résistant aux traitements, une séda-
tion palliative peut parfois se révéler nécessaire.
A cet égard, il s’agit de veiller a ce que la sédation
ne dépasse pas le niveau nécessaire au soulage-
ment des symptomes.

Les décisions concernant le traitement et la
prise en charge doivent, dans toute la mesure du
possible, étre soutenues par I'équipe responsable
de la prise en charge du patient et de ses proches.

Il est important d’associer les proches, en
reconnaissant leur double réle de personnes
accompagnantes et accompagnées. Les souhaits
personnels concernant le déroulement de la der-
niere phase de la vie doivent étre respectés. La
prise en charge doit aussi inclure un accompa-
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gnement des proches, qui, dans certains cas, peut
se prolonger au-dela de la mort du patient. Il faut
veiller a traiter un défunt avec respect et accor-
der, dans la mesure du possible, 'espace né-
cessaire aux rituels culturels et religieux de la
famille.

3.2 Abstention ou retrait thérapeutique

Une fois que le processus de la mort est engagé,
le renoncement a des mesures destinées a préser-
ver la vie ou la suspension de telles mesures peut
étre justifié, voire méme indiqué. Dans la prise
de décision, des critéres comme le pronostic, les
bénéfices thérapeutiques prévisibles en termes
de qualité de vie, ainsi que les contraintes liées a
la thérapie proposée, jouent un role.

Les mémes considérations s’appliquent en
principe aux nouveau-nés, aux nourrissons et
aux enfants en bas age. Le fait qu’avec ces caté-
gories de patients pédiatriques, on ne puisse pas
se fonder sur une volonté présumée ou sur la per-
sonnalité, complique toutefois la prise de déci-
sion. Le recours a des mesures lourdes visant a
maintenir les fonctions vitales doit donc dépen-
dre principalement du pronostic. Pour ce faire, il
importe de mettre en balance, d'une part, les
contraintes liées a la thérapie en termes de dou-
leurs, de malaises et de limitation, et, d’autre
part, le bénéfice que 'on peut en attendre en
termes de bien-étre, de possibilités relationnelles
et de conscience du vécu.

4. Limites de I'activité médicale

Le respect de la volonté du patient atteint ses
limites quand un patient réclame des mesures
qui sont inefficaces ou inappropriées ou qui sont
incompatibles avec les valeurs morales person-
nelles du médecin, la déontologie ou le droit en
vigueur.

4.1 Assistance au suicide
Aux termes de l'article 115 du code pénal, l'assis-
tance au suicide n’est pas punissable lorsqu’elle
intervient sans mobile égoiste. Ce principe
s’applique a tout individu.

La mission des médecins prenant en charge
des patients en fin de vie consiste a soulager et
accompagner le patient. 11 n’est pas de leur
devoir de proposer une assistance au suicide, au
contraire, ils ont le devoir de soulager les souf-
frances qui pourraient étre a 'origine d'un désir
de suicide. Toutefois, un patient en fin de vie ne
supportant plus sa situation peut exprimer son
désir de mourir et persister dans ce désir.
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Dans ce genre de situation aux confins de la
vie et de la mort, le médecin peut se retrouver
face a un conflit difficile a gérer. D'une part,
l'assistance au suicide ne fait pas partie de I'acti-
vité médicale, car elle est contraire aux buts de la
médecine. D’autre part, le respect de la volonté
du patient est fondamental dans la relation mé-
decin-patient. Un tel dilemme exige une déci-
sion morale personnelle du médecin qui doit étre
respectée en tant que telle. Le médecin a, dans
tous les cas, le droit de refuser d’apporter une
aide au suicide. Si toutefois, dans des situations
exceptionnelles, il accepte d’apporter une aide
au suicide a un patient, il lui incombe la respon-
sabilité de vérifier si les exigences minimales
suivantes sont réunies:

- Lamaladie dont souffre le patient permet de
considérer que la fin de la vie est proche.

- Des alternatives de traitements ont été pro-
posées et, si souhaitées par le patient, mises
en ceuvre.

- Le patient est capable de discernement. Son
désir de mourir est miirement réfléchi, il ne
résulte pas d’une pression extérieure et il est
persistant. Cela doit avoir été vérifié par une
tierce personne, qui ne doit pas nécessaire-
ment étre médecin.

Le dernier geste du processus conduisant a la
mort doit dans tous les cas étre accompli par le
patient lui-méme.

4.2 Meurtre a la demande de la victime

Le médecin doit refuser de mettre fin ala vie d'un
patient, méme sur demande sérieuse et instante.
Le meurtre a la demande de la victime est punis-
sable selon I'article 114 du code pénal.

Ill. Commentaires
ad 1. (Champ d’application)

D’apres cette définition, les patients en fin de vie
doivent étre distingués des patients souffrant de
maladies incurables et évolutives dans la mesure
ou cette évolution peut s'étendre sur des mois
voire des années. Par «signes cliniques» on en-
tend l'ensemble des observations, comme par
exemple la dégradation des fonctions vitales, des
résultats objectivement défavorables et I'évalua-
tion de I'état général, qui caractérisent le début
du processus de la mort. Il convient toutefois de
souligner qu’il n’est pas rare que les décisions
médicales d’interruption ou de renoncement a
un traitement coincident avec le début du pro-
cessus de la mort, de telle facon qu'il existe tou-
jours une certaine zone d’ombre.
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ad 2.1 (Patients capables
de discernement)

Les criteres suivants aident a déterminer la
capacité de discernement selon l'art. 16 du Code
Civil:

- la capacité de comprendre les informations
relatives aux décisions a prendre;

- la capacité d’évaluer correctement une situa-
tion et les conséquences découlant des diffé-
rentes options envisageables;

- la capacité d’évaluer rationnellement une
information dans le contexte d’'un systeme
de valeur cohérent;

- la capacité de faire librement ses propres
choix.

Le discernement s’apprécie par rapport a un acte
déterminé (en fonction de la nature et de la
complexité de cet acte). Il doit exister au moment
ou la décision est prise.

ad 2.2 (Patients incapables
de discernement)

La question du consentement du patient incapable
de discernement qui n'a pas de représentant légal
et qui n’a pas désigné de représentant thérapeu-
tique n’est pas expressément réglée dans la 1égis-
lation fédérale. On trouve toutefois des disposi-
tions dans les législations sanitaires cantonales.
Mais la question n’est pas réglée de maniere
uniforme. Cf. a ce sujet: «Traitement et prise
en charge des personnes agées en situation de
dépendance, directives médico-éthiques et re-
commandations», note 6 en bas de page).

ad 2.2.1 (Recherche de la volonté
présumeée)

La volonté présumée correspond a la volonté que
le patient exprimerait vraisemblablement s'il
était encore capable de discernement. Elle résulte
de I’évaluation de toutes les informations a dis-
position, telles que directives anticipées, dési-
gnation d'un représentant thérapeutique, décla-
rations faites antérieurement et autres indices
biographiques.

Les proches au sens des présentes directives
sont les personnes proches du patient, en parti-
culier le conjoint ou le ou la partenaire, les
enfants ou les parents et freres et sceurs.
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ad 2.2.2 (Recherche de l'intérét
bien compris du patient)

Par «Recherche de l'intérét bien compris du
patient», on entend l'introduction de mesures
médicales ou de soins qui semblent indiquées, et
auxquelles un patient présumé raisonnable
consentirait vraisemblablement, dans une telle
situation.

ad 2.2.3 (Situations conflictuelles)

Bien que les proches n’aient aucun droit de dé-
cision, on essaiera de trouver un consensus en
cas de conflit.

ad 3.1 (Soins palliatifs)

Limites de la médecine palliative

Toute souffrance liée a 'agonie et a la mort n’est
pas forcément évitable. Identifier certaines limi-
tes et y faire face fait partie intégrante de la prise
en charge du patient et de ses proches. Si une
situation particulierement difficile pese trop
lourd sur I'équipe soignante, on peut faire appel
a un soutien professionnel externe.

Influence sur la durée de vie

L'«effet accélérateur» de substances actives sur la
fin de la vie a été pendant longtemps surestimé.
En général, les analgésiques et les sédatifs, quand
ils sont employés correctement et dans le but
exclusif de controler les symptomes dans la
derniére semaine de vie, n’entrainent pas un
raccourcissement du temps de survie.

Les analgésiques et les sédatifs peuvent égale-
ment étre employés de maniere abusive, pour
provoquer le déces. Mais, dans la majorité des
cas, on peut déja, selon le dosage ou I'augmen-
tation de la dose de médicaments, faire une dif-
férence entre 'atténuation de la douleur et des
symptomes a des fins palliatives, et I'abrégement
intentionnel de la vie.

Formation postgraduée et formation
continue

La prise en charge de patients en fin de vie
présuppose des connaissances et compétences
dans le domaine de la médecine, des soins et de
I'accompagnement palliatifs.
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ad 3.2 (Abstention ou arrét
thérapeutique)

Les mesures destinées a préserver la vie compor-
tent en particulier la réhydratation et I'alimenta-
tion artificielle, la respiration assistée et la réani-
mation cardiopulmonaire. En fonction de la
situation, I'administration d’oxygene, une médi-
cation, une transfusion sanguine, une dialyse ou
une intervention chirurgicale doivent également
étre discutées.

ad 4.1 (Assistance au suicide)

En ce qui concerne l'attitude face a une demande
de suicide dans des institutions de soins, il s’agit
d’observer les directives et recommandations
pour le traitement et la prise en charge des per-
sonnes agées en situation de dépendance.

Les dirigeants peuvent interdire I'assistance
au suicide a leurs collaborateurs; par contre, ils
ne peuvent pas les y contraindre.

Le processus décisionnel conduisant a 1'assis-
tance au suicide ou a son refus doit étre docu-
menteé.

Un déces survenant suite a une aide au sui-
cide doit étre déclaré aux autorités comme déces
pour cause non naturelle. Le médecin ayant
prété son assistance a un suicide ne doit pas
remplir lui-méme le certificat de déces.

IV. Recommandations a I'intention
des autorités sanitaires compétentes

Ressources

Malgré les ressources limitées a disposition, les
responsables du systéme de santé devraient avoir
une politique garantissant que tous ces patients
en fin de vie puissent bénéficier d'une prise en
charge palliative au sens des présentes directives.

Les institutions devraient étre chargées et
avoir la possibilité de mettre a disposition toutes
les conditions nécessaires comme les locaux, les
ressources personnelles, 'accompagnement de
I'équipe de soins dans les situations difficiles, etc.

Formation prégraduée et postgraduée

Les contenus de la médecine palliative doivent
étre intégrés a la formation prégraduée, post-
graduée et continue de toutes les catégories pro-
fessionnelles participant a la prise en charge des
patients.
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Approbation

Approuvées par le Sénat de ’ASSM, le 25 novem-
bre 2004.

Prof. Michel Vallotton, Geneve,
Président de la Commission centrale d’éthique
de I’ASSM
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