FIN DE VIE

LE CHOIX DU
DERNIER SOUFFLE

LORSQUE LA MORT S’APPROCHE, LES ATTENTES DES
PERSONNES RESIDANT EN EMS NE SONT PAS FORCEMENT LES
MEMES QUE CELLES DE LEURS PROCHES OU DU PERSONNEL
SOIGNANT. C’EST CE QUE DEMONTRE UNE ENQUETE QUALITATIVE
MENEE SOUS LEGIDE DE ’ASSOCIATION UNI3




epuis le 1 janvier 2013, les direc-
tives anticipées sont explicite-
ment ancrées dans le droit fédéral.
Autrement dit: avec l’entrée en
vigueur de la nouvelle 1égislation sur la protec-
tion des adultes, cette déclaration par laquelle
un patient peut désigner les traitements aux-
quels il consent ou non dans le cas ou il ne
serait plus en mesure d’exprimer sa volonté
devrait étre effectuée de maniére systématique,
notamment lors de l'entrée d’une personne dgée
dans un établissement médico-social (EMS).
Confirmant plusieurs travaux préalables, une
enquéte menée par la Commission santé de
I'association Uni3 — 1’Université des seniors
de Genéve — montre que cette pratique est
encore loin d’étre entrée dans les meeurs, tant
des patients que de leurs proches ou du corps
médical. Elle révele surtout les trés nombreuses
discordances qui entourent encore les derniers
instants de la vie. Explications.
Lorsquun événement soudain et grave affecte
la santé d’'une personne 4gée vivant en EMS
et donc souvent déja fragilisée, la décision de
poursuivre ou d’arréter les soins est souvent dif-
ficile 4 prendre. Jusqu'ott la médecine doit-elle
aller dans ce cas de figure? A qui revient le der-
nier mot: a la personne concernée, a son entou-
rage familial, au corps médical?
Destinée a éclairer la position de 'ensemble
des acteurs impliqués dans cette délicate pro-
blématique, 'enquéte d’Uni3 repose sur une
cinquantaine d’entretiens effectués avec des
personnes résidant en EMS agées de 66 a
94 ans, leurs proches (conjoint, parent ou per-
sonne de confiance), ainsi que leurs infirmiéres
et leurs médecins. Tous avaient a se prononcer
sur un scénario hypothétique: la survenue d’'une
pneumonie aigué alors que le patient se trouve
soit dans son état de santé actuel, soit dans un
état grabataire, soit dans un état de démence.
Pour chacun de ces cas de figure, une question
portait sur le choix du lieu de soins (rester dans
EMS ou étre transféré a 'hopital) et une autre
sur lorientation a4 donner aux soins, la pre-
miére option consistant a se limiter a des soins
de confort et la seconde 4 tenter tout ce qui est
médicalement possible. Pour chaque situation,
il a par ailleurs été demandé aux personnes
interrogées de motiver leurs choix. Enfin une
question subsidiaire concernait I'existence et/ou
le contenu d’éventuelles directives anticipées.

«Comme un pacha» Le principal résultat de
ce tour d’horizon montre une trés forte discor-
dance sur le choix du lieu de soins. D’un coté,
les proches et la majorité du personnel soignant
montrent ainsi une trés nette tendance a se
prononcer en faveur d’une hospitalisation. De
lautre, les résidants sont globalement hostiles a
ce transfert. Loin de considérer que leur vie en

EMS est toujours agréable (« Cest une maison de
Jous», «Jai le sentiment de devenir complétement
gdteux ici»), ils s’y sentent néanmoins chez eux
(«Ici, je suis comme un pacha», « Cest ici ma mai-
son», «On est dans une bonne ambiance»).

Selon les auteurs du rapport, la premiére cause de
ces différences de point de vue tient a I'absence
de directives claires, qui fait que les décisions
sont, au final, le plus souvent prises en fonction
de I'état du patient, de la disponibilité des infir-
miéres ou de la position morale du médecin.
Deux autres éléments sont également a prendre
en compte selon eux. Le premier est 'image
trés négative — souvent forgée par des expé-
riences précédentes — que les résidants ont de
I'hopital. Le second est lié au fait que les per-
sonnes vivant en EMS ont souvent une appré-
ciation de leur état de santé qui ne correspond
pas a celle que s'en font les médecins, les infir-
miéres, voire les proches.

Pour les médecins interrogés dans le cadre de
lenquéte, la «qualité de vie», expression qui
n'est employée par aucun résidant, se mesure
en effet sur la base de criteres tels que 'age, les
aptitudes cognitives ou les capacités physiques
du patient.

«Laissez-moi tranquille» Aux yeux des rési-
dants, en revanche, ce qui semble compter avant
tout, c’est d’éviter de souffrir inutilement, de
perdre sa dignité et de tomber dans la démence.
Préparés de longue date a I'idée de leur mort
prochaine, ils se disent pour la plupart «au bout
du rouleau» et souhaiteraient surtout quion les
«laisse tranquille». «J'ai plus peur de vivre que de
mourir», résume ainsi I'un d’eux. Par ailleurs,
et bien que tous les intervenants s’accordent
sur le fait que les choses seraient plus simples
si cette derniére étape de la vie avait été plani-
fiée au travers de directives anticipées, I’étude
montre que cette pratique reste mal connue et
peu répandue, puisquelle n'est utilisée que par
20% des personnes agées en Suisse. Selon les
auteurs du rapport, le systéme des directives
anticipées péche par son caractere trop général,
qui est difficilement conciliable avec les spéci-
ficités entourant la mort de chaque individu.
En guise de conclusion, le rapport recommande
donc une série de mesures parmi lesquelles une
meilleure prise en compte de 'avis des rési-
dants sur leur état de santé; un réle accru dévo-
lu aux infirmiéres lors des décisions prises en
commun; une remise en question de la perti-
nence du concept de qualité de vie tel qu’il est
utilisé aujourd’hui par les médecins; I’émission
de directives claires de la part des EMS quant
a leurs possibilités d’assumer des soins lourds;
une réflexion de I'hopital sur les raisons qui font
que son image est si mauvaise auprés de cette
catégorie de la population.

Vincent Monnet
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EUTHANASIE:
SORTIR DE
LTMPASSE

En Suisse, le débat sur 'euthanasie
active est dans 'orniere. Tel est le
point de départ de la réflexion menée
par les auteurs du douzieme numéro
des Cahiers d’Uni3. Alors que I'assis-
tance au suicide est permise par la
législation nationale pour autant qu'il
n'y ait pas d’intervention d’une tierce
personne, un certain flou entoure
I'usage de procédeés qui permettent
d’anticiper ou de provoquer la mort
par injection de substances. Tandis
que le Conseil fédéral a décidé de
maintenir le statu quo sur I'assistance
au suicide, plusieurs sondages
montrent que I'acceptation sociale
de cette pratique est toujours plus
grande, ce dont témoigne I'acquitte-
ment récent d’une femme médecin
par le Tribunal de Boudry. Trouver
un terrain d’entente entre ces deux
tendances semble toutefois difficile
sans une clarification des termes,

les mémes mots ne recouvrant pas
toujours une méme réalité, ce qui
est source de confusions, voire de
blocages. Constatant par ailleurs
que la situation actuelle se heurte

a la loi morale de nos sociétés, qui
privilégie 'autonomie de la personne
et son droit a disposer d’elle-méme,
les auteurs prénent une adaptation
du droit actuel sur le modéle de

ce qui s’est fait aux Pays-Bas ou

en Belgique, ou 'euthanasie est
dépénalisée. VM

«Euthanasie: réflexion et essai de clarification»,
Cahiers d’Uni3 Genéve n°12



