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La fin de vie placée sous le signe
de décisions thérapeutiques

La fin de vie évolue au fil du temps. Elle se transforme
notamment avec I'éventail toujours plus large des possi-
bilités de la médecine de prolonger la vie. De nouvelles
interventions mini-invasives repoussent constam-
ment les limites du possible. Il en résulte d'une part
que la mort intervient de moins en moins subitement
oud'une maniére moins imprévue dans la vie d'un étre
humain; de plus en plus fréquemment elle survient
a un age avancé au terme d’'une polymorbidité prolon-
gée. D’autre part, dans cette phase de la vie se pose
davantage la question de savoir jusqu’a quand il est rai-
sonnable et souhaitable, dans la mesure optimale des
possibilités actuelles de la médecine, de combattre et
retarder la mort, et a partir de quand il convient de lais-
ser advenir le processus de la fin de vie et d’accepter la
mort comme la fin inéluctable de toute vie humaine.
Dans le domaine thérapeutique s'imposent comme ja-
mais auparavant des décisions dites de fin de vie, end-
of-life decisions, au sens d’euthanasie passive (renoncer
a des mesures pour prolonger la vie) et elles influent
aujourd’hui grandement sur les scénarios de déroule-
ment du déces, comme le soulignent les rapports les
plus récents du Programme national de recherche
PNR 67 [1]. Si autrefois la fin de vie et la mort étaient
I'expression d'un destin envoyé d’ailleurs, elles re-

Résumeé

Mourir dépend de plus en plus de décisions médicales, surtout si I'on tient compte du re-
cours ou du renoncement a des mesures pour prolonger la vie. En définitive, de telles déci-
sions médicales de fin de vie, medical end-of-life decisions, doivent étre prises par le patient
lui-méme ou, en cas d’incapacité de discernement de l'intéressé, par le représentant légal,
conformément a l'article 378 du Code civil suisse. Elles ne sont pas du ressort du corps mé-
dical. C’est pourquoi ce dernier doit d’autant plus informer et accompagner les personnes
concernées, de sorte qu’elles soient en mesure de décider de maniére autonome. Ce qui pré-
suppose en outre une culture médicale du dialogue permettant de parler ouvertement et ob-
jectivement mais aussi avec empathie des options de fin de vie dans les conditions réelles
du systeme de santé actuel. A I'heure actuelle, une telle culture n’est encore qu’un desidera-
tum, dont la présente contribution entend souligner l'urgence.
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vétent de nos jours les traits d’'un «projet» (Machsal, se-
lon l'expression de Odo Marquard) que l'on peut soi-
méme déterminer - méme chez des personnes qui n’en
viendraient jamais a envisager le suicide pour elles-
mémes. Des études récentes de G. Bosshard et al. ont
montré qu'en Suisse, en 2013, des décisions médicales
de fin de vie précédaient la mort dans 58,7% des cas de
déces médicalement accompagné [2].

L’'autodétermination en fin de vie,
nouveau paradigme de la mort

D'un point de vue éthique et juridique, surtout depuis
I'entrée en vigueur au début de I'année 2013 du nouveau
droit de la protection de l'adulte, de telles décisions
ne sont plus du ressort du médecin traitant. Elles re-
viennent uniquement au patient concerné ou, s’il n'est
plus en mesure de le faire en raison d'une incapacité de
discernement, au représentant légal, conformément a
la liste énumeérée a l'article 378 du Code civil suisse. Ce-
lui-ci doit se conformer strictement a la volonté pré-
sumée de la personne qu'il doit représenter. On a beau
retourner le probleme dans tous les sens: en Suisse, on
meurt de nos jours, dans la plupart des cas, seulement
apres avoir décidé de laisser advenir la mort et de ne pas
davantage laretarder, et cette décision doit se fonder sur
la volonté actuelle ou présumée du patient concerné.
C’est lui qui doit avoir le dernier mot. Il en va en défini-
tive de sa vie ou de sa mort. Le principe médico-éthique
de l'autonomie du patient est ici fondamental.

En d’autres termes: de nos jours, le paradigme de l'auto-
détermination organise en grande partie la fin de vie.
Dans la culture occidentale, 'autodétermination en fin
de vie est devenue la regle. Ce qui a été revendiqué du-
rant des décennies dans la société occidentale sous
le slogan du «droit a disposer de sa propre mort» s’est
transformé en une requéte adressée aux mourants:
dire si, dans une situation donnée, ils veulent éventuel-
lement mourir ou continuer de vivre. Actuellement,
nous sommes pour ainsi dire obligés d’admettre l'auto-
détermination en fin de vie, indépendamment du 1,2%
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de déces (2014), numériquement insignifiant, a mettre
sur le compte des suicides assistés.

La juriste Regina E. Aebi-Miiller a décrit la complexité
et l'exigence d'une telle situation pour tous ceux
qu’elle touche dans le projet «Selbstbestimmung am
Lebensende im Schweizer Recht: Eine kritische Aus-
einandersetzung mit der rechtlichen Pflicht, selber
entscheiden zu miissen» («Autodétermination en fin
de vie dans le droit suisse: une évaluation critique de
'obligation 1égale d'une décision personnelle») qu'elle
a dirigé dans le cadre du Programme national de re-
cherche PNR 67. Elle rappelle que depuis peu le droit
fait de plus en plus assumer au patient la responsabilité
de la décision: «Avec I'autonomie, il ne s’agit pas seule-
ment de concéder une liberté d’action, il en va aussi de
la responsabilité que la personne concernée doit assu-
mer. Pour le patient en fin de vie, elle peut représenter
plus qu’il ne peut supporter. Lautonomie en fin de vie
ne saurait étre ni exigée ni réclamée. Il s’agit donc plu-
tot de créer un cadre, afin qu’elle puisse se déployer de
la fagon la plus efficace [..] En insistant trop lourde-
ment sur 'autonomie du patient, on court le risque de
se retourner contre la personne concernée» [3].

La fin de vie fait 'objet de décisions thérapeutiques. Ou
pour le dire avec les mots du sociologue Reimer Grone-
meyer: «La nouveauté réside dans le fait que la fin de
vie et la mort posent ‘probleme’ a 'homme moderne
que nous sommes. La mort ne vient plus, elle est la der-
niere question d’organisation de I'étre humain.» Et il
ajoute: «Mourir peut étre planifié - c’est un trait fonda-
mental de la société moderne. Rien n’est laissé au ha-
sard tant au début qu'en fin de vie» [4]. Avec l'auto-
détermination en fin de vie, nous avons affaire a un
nouveau paradigme de la mort qui ressortit a 'histoire
culturelle — bien au-dela du phénomene quantitative-
ment limité des suicides assistés. Y faire face de ma-
niere appropriée reste encore largement inhabituel et
est exigeant tant pour la personne en fin de vie que
pour les proches et les professionnels accompagnant le
processus de fin de vie.

L'autodétermination entre liberté
et exigence excessive

La situation décrite ci-dessus implique incontestable-
ment pour l'individu davantage d’autodétermination
et, en méme temps, davantage de responsabilité per-
sonnelle. Il y a une sorte de responsabilisation ou de
moralisation de la fin de vie. Citons une nouvelle fois
Reimer Gronemeyer: «Tant que la mort ‘venait’, per-
sonne n'avait a se justifier. Un tel débat n’était pas
nécessaire. Le sujet moderne se trouve dans la situa-
tion fatale ou il doit répondre de sa propre fin de vie et
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de sa propre mort» [5]. Des personnes en fin de vie
peuvent alors étre dépassées, compte tenu de 'ambiva-
lence tout a fait normale que I'étre humain éprouve
face alamort. Ce constat concorde aussi avec les conclu-
sions du Programme national de recherche «Fin de vie»
(PNR 67): «La mort [...] devient de plus en plus une suite
de décisions individuelles: comment, quand et ou
est-ce que je désire mourir? Poser ces questions et déci-
der apporte certes un gain de liberté, mais aussi une
responsabilité qui peut étre trop lourde» [6]. Méme des
proches qui doivent décider en lieu et place du patient
ont parfois des difficultés a 'assumer. La spécialiste zu-
richoise d’éthique médicale Tanja Krones considere que
prés d’un tiers des proches ayant a prendre de telles dé-
cisions par procuration seront traumatisés [7].

Une grande responsabilité incombe aux médecins trai-
tants, pour que les personnes concernées puissent as-
sumer l'autodétermination exigée de nos jours en fin
de vie et pour qu’elles puissent la vivre comme expres-
sion dela liberté et non comme une exigence excessive.

Défis pour la pratique médicale

La culture du dialogue

Cette responsabilité réside avant tout dans le dévelop-
pement d’'une véritable culture du dialogue, notam-
ment dans les hopitaux et les homes. Une culture du
dialogue qui ne fait pas de la fin de vie un sujet tabou
que l'on évite pudiquement, mais qui l'aborde sans
ambages. Christian Kind, président de la sous-commis-
sion qui a été mandatée par la Commission centrale
d’éthique de l’Association suisse des sciences mé-
dicales (ASSM) pour élaborer les nouvelles directives
médico-éthiques «Attitude face a la fin de vie et a la
mort» [8] — actuellement en consultation —, fait état du
«mutisme» largement répandu parmi les médecins,
parce qu’ils «manifestent une grande réticence lors-
qu’il s’agit de réfléchir a leur propre mort ou qu’ils sont
confrontés a leur impuissance a guérir un patient» [9].
Daniel Scheidegger, président de 'ASSM, reléve que
«s’il est vrai que, dans le débat public, la fin de vie et la
mort ne sont plus des sujets tabous, elles le sont mal-
heureusement toujours en médecine [..] En tant que
professionnels de la santé, 'attitude a adopter avec des
patients mourants ou avec leurs proches ne nous est
enseignée ni pendant la formation de base, ni pendant
la formation postgraduée» [10]. Il est urgent d’agir. Les
nouvelles directives de 'ASSM se veulent une impul-
sion a cette action, mais d’autres impulsions devront
suivre, car, s’agissant de la fin de vie et de la mort, «le
dialogue avec le patient revét une importance ma-
jeure» [11].
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La reconnaissance des limites

de la médecine

Déja dans le préambule des directives médico-éthiques
«Soins palliatifs» publiées par 'ASSM il est précisé que
«leur objectif est d’encourager une attitude qui recon-
naisse les limites de la médecine et accepte le déces
d'un patient et le sentiment d'impuissance souvent
éprouvé dans de telles situations» [12]. Cela recoupe le
cinquiéme «but», la sauvegarde et la préservation de la
vie, fixé ala médecine dans la feuille de route de 'ASSM
sur les «Buts et missions de la médecine au début du
XXI¢ siecle»: «Méme si la médecine se met spontané-
ment du coté de la vie et souhaite par conséquent
empécher la mort, les efforts déployés dans ce sens
devraient toujours reposer sur l'acceptation sous-
jacente de la nature mortelle de I'étre humain, donc sur
la survenue inévitable de la mort a un moment ou a un
autre. Compte tenu des énormes progres techniques,
les décisions concernant la sauvegarde et la préserva-
tion de la vie doivent étre prises avec un soin particu-
lier; le principe ‘tout ce que I'on peut faire est permis’ ne
doit pas s’appliquer ici. Le respect et la garantie du droit
du patient a disposer de lui-méme — dans la mesure o
le patient est en état d’exercer ce droit — revétent a cet
égard une importance particuliere» [13]. Cette attitude
qui accepte que la mort n’est pas un échec de I'art de la
médecine, mais qu'elle fait partie a part entiére de
la vie, est une condition préalable du dialogue avec le
patient et les proches. Elle doit étre intégrée dans la for-
mation postgraduée des médecins. En matiére de déci-
sions médicales, il s’agit de prendre au sérieux l'auto-
détermination du patient ou de son représentant
mandaté, conformément a l'article 378 du Code civil
suisse (aucun acharnement thérapeutique indésirable).

Expliquer comment mourir de nos jours

Fait aussi partie des explications a apporter au patient
le fait de lui préciser de quoi et comment il peut mourir
compte tenu de ses pathologies, quels éventuels pro-
cessus de fin de vie seraient alors plus légers ou plus
lourds, quelles possibilités offre la médecine palliative.
«Des explications claires, répétées et échelonnées per-
mettront au patient d’avoir des attentes réalistes et de
fonder ses volontés et décisions de facon autonome;
ceci suppose que le patient soit traité avec empathie,
avec sincérité et que les possibilités et limites des trai-
tements curatifs comme des traitements palliatifs lui
soient ouvertement présentées» [14]. De nos jours, les
personnes attendent ces conseils de leur médecin et
souhaitent étre informées sur les divers scénarios de
fin de vie [15]. C’est la seule fagon pour elles de pouvoir
décider en toute autonomie. Les décisions de fin de vie
sont un processus et non le fruit d'un entretien unique
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au cours d'une consultation. Elles requierent d’étre
disposé a faire face a 'ambivalence des patients face a
de telles décisions et a discuter patiemment et conti-
nuellement avec eux des décisions a prendre [16].

La recherche

Pour l'heure, la recherche évalue toujours le succes
d’'une mesure médicale exclusivement a l'aune de
l'allongement de la vie. Ce faisant, elle considere que
prolonger la vie est également l'objectif principal du
patient concerné. Rares restent les études consacrées a
l'objectif des soins [goal of care] des personnes agées
polymorbides. Elles ont montré que les personnes
agées préferent formuler des priorités, des valeurs, des
buts et des limites pour le temps qui leur reste a vivre
que décider explicitement de choix médicaux pour
l'avenir [17]. Elles préferent laisser leurs proches et
I'équipe médicale prendre ces décisions. Dans la re-
cherche, nous devons par conséquent définir de nou-
veaux buts et cesser de supposer quune mort inter-
venant plus tard est une meilleure mort [18].
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