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Résumé

[.a vie finissante génére des situations difficiles ponctuées par de nombreux conflits de
waleurs c’estfa-di'r_e d’enjeux éthiques : euthanasie, acharnement thérapeutique, sédation,
wérit... Que faire, ne pas faire, que décider ? Dans un tel contexte, ['élaboration d’un
parad_igmé_ nous est apparue créatrice pour guider les soignants dans une démarche:

&thique structurée et rigoureuse. . o i . i ;
En équipe pluridisciplinaire, aprés avoir identifié le probléme éthique en jeu, nous
&tudierons la sitvation d’abord par une approche résolument classique technicienne;
clinique, juridigue, déontologique suivie d’urie approche plus novatrice : éﬁ_u'qﬁé,_ guidée
par la singularité du patient. - £ i ' ;

Par l‘ana'lyse"dx_l réel et non par'l’applic;atioﬁ auréel de théories éthiques ripus éy.oqucrons

toura tour les quatre principes nord américains de Beauchamp et Childress
— leprincipe d'autonomie : que dit le patient et sa famille >
— leprincipe de bienfaisance : quels sont les bénéfices.ct les préjudices éventuels des

'Cé modele;
provogie.un gue
“sithadon clinique unique,
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escartes, dans les Afédiarions
Meétaphysigues, commence 3
douter du réel, des seng et des
connaissances pour trouver un fonde-
Ment assuré€ 4 son savoir : « Fe suis une
chose qui pense, c'est-a-dive guzi doute, gui
affirme, qui nie, qui connait pez de choses,
qui ignore beaucoup ... » [1]. Toute Pori-
ginalité de la méthode cartésienne
vient du fait que c’est du doute Iuj-
méme que va surgir la vérite,

Du doute naitra
le questionnement
et la réflexion,

Auxx1e siecle, le doute dansla pen-
sée médicale constitue pour nous le
fondement de toute réflexion éthique
€n santé et notamment en soins pallia-
tifs. Du doute naitra le questionne-
ment et [a réflexion.

Mon activité de médecin en Fquipe
Mobile d'Accompagnement et de Soins
Palliadfs (EMASP), montre chaque
jour qu'l est bien difficile de faire
émerger dans les équipes soignantes ce
questionnement et d’induire upe ré-
flexion. Pourquoi ?

Il semble que le développement
d’une médecine technique, standar-
disée, « protocolisée » transforme le
patient en objet de soin. Le malade, ar-
rivé au stade ultime de sg vie, court
plus encore que d’autres ce risque de
perdre sa dignité, qualité ontologique
intrinséque de ’homme (2], quand il
est considéré sous le seul angle de sa
pathologie, de son corps rendy dispo-
nible du fait de sa souffrance et sa dé-
pendance [3].
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Devant ¢ corps devenu objet, les
interrogadons n'ont plus leur place
elles sont déstabilisantes pour le soi-
gnant dans son « étre » fortement char-
gé daffects, d’émotions, d'inquiétudes
voire d’angoisses. Et la technique
performante, par essence imperson-
nelle est 12 et tend a occuper tout I'es-
pace de soin.

La vie finissante génére des situa-
tions difficiles ponctuées par de nom-
breux arbitrages de conflits de valeur
c’est-a-dire d’enjeux échiques : eutha-
nasie, acharnement thérapeutque,
abandon de soins, sédaton. Les critéres
de décision sont alors complexes. Les
médecins et les soignants se sentent
démunis et fonr appel parfois
"EMASP dont le réle n’est pas d’ap-
porter une réponse mais d’ aider les
équipes médicales et paramedzcales a
délibérer. Dans une approche casuis-
tique, pour faciliter le nécessaire tra-
vail de réflexion qui entoure la discus-
sion, lutilisation d’une méthodologie
pratique, simple et adaptée m'estappa-
rue indispensable.

Quel paradlgme utiliser ? Depuis
une dizaine d’années, quelques publi-
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cations ont indiqué des procédures de
décisions médicales [4-6]. Ces démar-
ches, d'une aide précieuse, ont été le
point de départ a 'élaboration d’un
modéle ou paradigme centré sur I'éthi-
que de la discussion et analysant le di-
lemme en-jeu 2 travers les quatre prin-
cipes nord américains de Beauchamp
et Childress.

Face 4 un patient en fin de vie,
notre paradigme ne se limite pas 2
étayer une réflexion intellectuelle sur
un théme d’actuglité (par exemple
’euthanasie), mais s’exerce 4 partir de
difficultés concrétes rencontrées au
quotidien dans la pratique (que faire
quand un patient jeune atteint d'une
sclérose latérale amyotrophique de-
mande qu'on aide & mourir ?) Ce mo-
déle ne s'utilise pas pour donner une
solution 4 un probléme donné mais
pour développer la réflexion appro-
fondie des soignants dans une délibé-
ration d'équipe face a des situations
difficiles ot les émotions, les idéolo-
gies, les croyances, les certitudes et les
sensibilités de chacun interférent.

Nous avons 'ambition par ce para-
digme d’améliorer I'adéquation des in-

terventions diagnostiques, thérapey
tiques et d’accompagnement en actor-d
avec les valeurs des malades, de lewr ey _
tourage et des soignants.

Dans le cadre d’une démarclye
éthique, la décision gagnera en perty_
nence i ne pas étre un exercice solj.
taire, mais réfléchie en équipe intex-_
disciplinaire (médecins, infirmier(€)g,
aides soignants, psychologues, kinésj.
thérapeutes).

Aprés avoir identifié le conflitde v -

leur c'est-a-dire identifié le problérme

éthique en jeu, il convient d’analyser 14
situation dans une approche résol-
ment classique technicienne : clinique,
juridique et déontologique suivie d'une
approche plus novatrice éthique, h-
maniste axée sur la personne arrivée 3 [y
fin de sa vie, en laissant ouverte la re-
cherche de sens.

Au terme de cette démarche, cetre
réflexion de groupe permettra 'obtenn-
don dun accord ou « consensus» de
ensemble des acteurs impliqués dans
la décision, en sachant que celle-ci ap-
partient en final au médecin et engage
sa responsabilicé [7].

Cette démarche éthique rigoureuse
et systématisée (Figure 1) se définit par
la succession des six étapes suivantes.

Réunir toute I"équipe
interdisciplinaire

Pour réfléchir et décider au mieux, il
convient de donner du temps aux pa-
tents et aux soignants, en dehors du
champ méme des situations aiguées.
Les choix sont essentiels, ils ontle prix
d’une existence humaine et ne peuvent
pas se négocier dans I'urgence.

Réunir les médecins et les soignants
estindispensable afin de provoquer une
réflexion et donner sens aux décisions
prises. Il convient donc de fixer un
cadre précis A cet échange : horaire, du-
rée et lieu [B].

identification
du probleme éthique

Emergence
du questionnement éthique

Dans notre pratique clinique, la fin de
vie nous confronte a des sitations
complexes. Que faire, ne pas faire, que
décider ? Par exemple, nous sommes
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Prsporion d'un paradigme pour une démarche éthique en soins palliatfs

Figuare 1 : En pratique, les différentes étapes du paradigme.

trés fréquemment confrontés aux pro-
blémes des effets indésirables des théra-
peutiques antalgiques. Est-il légitime
d’ offrir a un patient douloureux, en fin
de vie, un traitement antalgique qui
peut entrainer un double effet: soula-
ger mais aussi parfois entrainer plus ra-
pidement la mort [9] ?

Face a des cas cliniques complexes,
uniques, en absence de réponse norma-
tive, il importe de développer la capaci-
té deséquipes a évaluer I'enjeu échique.
Ensemble, en fonction de la situation
clinique a débattre, nous identifierons
clairement le probléme médical (ali-
mentation, arrét d’un traitement, am-
putation, contention...) qui nous ame-
nera a réfléchir aux problémes éthiques
en jeu: respect du patent, de son hu-
manité, de sa singularité, de sa dignité
et de son autonomie.

C’estainsi que pour un patient en fin
de wvie, on s'interrogera, par exemple,
sur 'opportunité d’une chimiothéra-
pie: sa poursuite ne devient-elle pas
inutile voire nuisible témoignant
d’une obstination déraisonnable ? A
l'inverse son arrét ne risque-t-il pas de
raccourcir la vie du patient ? Ce ques-
tionnement nous conduit a débattre de
lintérée de prolonger ou d’abréger la
vie et pour qui ?

Ce temps de rencontre, de discus-
sion et de débat de tous les soignants est
indispensable. En effet, nous consta-
tons le plus souvent que I'épuisement
des professionnels n’est pas lié 4 la mort
des padents mais plutét &4 une non-
communication entre eux et i leur iso-
lement face a la mort. Quel que soit le

choix retenu, il parait donc nécessaire
que tous les soignants participent i la
réflexion afin de comprendre la déci-
sion prise. De méme, cette réflexion
partagée constitue Ja meilleure garantie
du respect de la personne. arrivée au
crépuscule de sa vie.

Le dialogue ou la discussion

L’éthique de la discussion constitue le
cceur de notre modéle. En effet, la plu-
ridisciplinarité fait éclater le colloque
singulier et ouvre une discussion né-
cessaire entre tous les soignants qui
SONt amenes a intervenir auprés du pa-
tient.

La discussion est définie par Haber-
mas [10]. Les sujets ne peuvent entrer
en communication qu'en respectant les
regles constitutives du langage définies
par le principe d’universalisation et le
principe de discussion [11]. Le principe
de discussion est un principe qui régle les
discussions normatives : « Une norme
n'est véritablement valide que si elle fait
Punanimité des persommes concernées les-
quelles dotvent toutes pouvoir prendre part
a4 la discussion ». De méme, Habermas a
défini le principe d’universalisation :
« Le centre de gravité ne réside plus dans ce
que chacun peut soubaiter faire valoir, sans
étre contredit, commie étant une lot univer-
selle, mais dans ce que tous peuvent unani-
THEMENL TeCONMAITe COMITE UM NOTINE
universelle » [12]. La discussion repose
sur le principe de confrontation d’argu-
ments et de contre-arguments entre
plusieurs personnes qui acceptent de se
plier a 'argument le plus fort ou suppo-
sé comme tel. La discussion entre mé-
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decins, soignants, dans des conditions
de liberté, d’indépendance Cpas de do-
mination d’un membre su- o reste du
groupe), de pluralisme et de collégialité
permet de faire émergerine degision la
meilleure possible. La phrozagpis oy ca-
gesse pratique au sens arsto télicien est
€galement la voie 2 suivte Jang | re-
cherche d’une juste mesure 4y, cas par
cas.

En pratique, il est diffjcjle pour
chacun d’accepter « ce que #oq; pewvent
UNANIMEMENT  TECONNAITE  Compme yne
novme universelle » [6]. Dinlo guer, st
accepter 'altérité, c’est accepter de
modifier éventuellement son point de
vue, c'est accepter de ne pas juger. En
équipe mobile, nous consta tong que le
cloisonnement des services ay sein de
Phépital, la séparation (enicore mar-
quée) entre les différentes carégories
de personnel sontautantd ohstacles au
dialogue.

Dans le dialogue, la parole ne dojr
pas éure trop technique: le soignant se
dissimule derriére la solide facade du
« soignant compétent » ne parlant plus
du patient qu'au travers 'évolution de
ses lésions organiques, dudernjer résul-
tat biologique par exemple [13],

Analyse du probléme &thique
L’éthique se construit essentiellement
par I'analyse du réel et non par I'appli-
cation au réel de théories &thiques ou
morales. La réflexion éthique est égale-
ment sous tendue par nos propres
valeurs notamment le respect de
'Homme dans sa volonté, sa dignité et
sa singularité. L'acte éthique est la re-
cherche d’un compromis voire d’un
consensus.

L'éthique se construis
essentiellement
par l'analyse du réel.

On abordera la réflexion sur le plan
clinique, juridique et déontologique
puis éthique,

Sur le plan clinique

Il n’y a pas de réponse éthique possible
sans une analyse préalable qui fajt appel
a la compétence technique et au souci



du maintien dune cohérence entre
professionrds.

La discuasion du dossier s'organise &
différents mireaux. OnI'évoque d’abord
sur le plan ;médical :

— les modaltés de prise en charge du
patient : dignostic, différents traite-
ments entr<€pris jusqu’a ce jour (chirur-
gie, chim ithérapie, radiothérapie),
pronostic ;

— sous l'amgle de la personnalité du
patient: saon histoire clinique, son
combart, sesrémissions, sa rechute, que
sait-il ou qva-t-il compris de sa mala-
die, de sa grnavité ?

Au-dela de son histoire clinique,
nous devensnous enquérir de son « his-
toire » persinnelle : culture, croyance,
échelle de ~vileur. Chaque patdent a un
vécu unique,indivisible, familial, profes-
sionnel et aflectf. Par cette vision le pa-
tent passe alors du statut du malade
« 117, fenétre » a celui de Monsieur Y.

L'altérité est un principe fonda-
mental: le patient doit toujours étre
traité mémie mourant, COIUNE un vi-
vant, une personne singuliére avec ses
besoins, sesattentes et ses quesdons. 1l
représente h « norme » ultime qui va
régir les actes des décisions médicales le
concernant.

Sur le plan juridique

et déontologique

Lors du soin et tout particuliérement
en soins palliatifs, des questions fon-
damentales relatives 4 la notion, de
personne, au droit de disposer de soi-
méme ou d’autrui, de la vie, de lamort
sont quotidiennes. La collectivité a
défini des normes juridiques et déon-
tologiques qui encadrent la pratique
médicale.

Connaitre les lois

L’éthique ne peut pas se soustraire 2 la
loi. Dans la législation francaise, en ce
qui concerne les soins palliatifs, de
nombreuses lois, décrets et circulaires
ont été adoptés depuis 1986. Deux
d’entre-elles sont fondamentales pour
Pexercice des soins palliadfs :

— lalein® 99-477 du 9 juin 1999 visant
4 garantir le droit I'accés auxsoins pal-
liatifs & toute personne malade dont
Pérat le requiert ;

— Jaloin®2002-303 du4 mars 2002 re-
lative aux droits des malades et & la qua-
lité du systéme de santé.
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Se référer aux principes généraux
de la déontologie médicale

Le décret n®935-100 du 6 septembre
1995 du code de déontologie médicale
fixe les contours de I'engagement des
professionnels de la santé. En fin de vie,
on se référera souvent aux articles 2, 35,
36, 37, 38 [14]. Is constituent pour
nous un code de bonne conduite a
I'égard des patients qui doit étre rappelé
lors de situations difficiles ou dilemmes.

Chaque patient a un vécoy
unigue et indivisible,
familial, professionnel

et affectif.

Néanmoins, ces normes juridiques et
déontologiques ne suffisent pas. En ef-
fet, de nombreuses situations cliniques
ne trouvent pas de réponses dans les
textes de référence ci-dessus menton-
nés. Au-dela de la norme, une réflexion
s'impose sur les modalités les plus ap-
propriées & mettre en ceuvre dans un es-
pace-temps bien défini.

Sur le plan éthique

Qu'est ce que I'éthique ?

Pour définir I'éthique, nous emprunte-
rons la définition de Boitte [15]:
« Léthique est une activité véflexive, car
elle s'mterroge sur la finalité et le sens de ce
qui se manifeste au cewr de Uexistence b~
mine. L éthique est aussi une activité pra-
tique, car‘elle est concrite ». La « visée de
I’éthique » est pour Paul Ricoeur la vi-
sée de la «vie bonne» avec et pour
auoui dans des insttutons justes.
L’éthique, ainsi définie, est caractérisée
par sa visée téléologique [16].

Elle est basée-sur des hypotheses.
Elle décrit, elle s’exprime a travers le
dialogue, |'échange, la confrontation, la
liberté et la confidentalité, elle ouvre le
débat [17].

L’éthique en santé c’est aussi un
« geste », celui d'une dépossession mo-
mentanée de ses propres certitudes, de
ses habitudes ou de ses convictions pour
déterminer dans une recherche métho-
dique consciente et rigoureuse, les solu-
tions possibles [18].

Pourquoi des principes ?

A quelles normes, 2 quelles valeurs se
référer pour envisager une décision que
Pon pourrait qualifier de bonne ou de

Eﬁ'm "Jl:%h ‘i ?’%

juste ? Sur quels principes fonder \qp,
décision ?

Nous avons articulé notre réflexy oy
éthique autour des quatre prinCipeg
nord-américains de Beauchamp etCly )
dress [19]: autonomie, bienfaiary ce,
non-malfaisance et justice. Il ne Sjagit
pas d'une théorie éthique cohérexre
mais d'un outil pradque adapté poyyr
guider la réflexion de soignants appar-
tenant & des traditions morales diffz.
rentes et générer une discussion autoyy
de sitnations de fin de vie toujours siy-
guliéres et toujours particuliérem ent
difficiles.

Une approche basée sur I'ensen ble
des principes nord-ameéricains deBe ay-
champ et Childress peut gme crig-
quable car axée essendellement syr
I'autonomie et les droits individuels
[20]. Par notre démarche axée dans trois
directions: clinique, déontologique,
éthique, nous essayons de dépasser [a
notion de primauté de la personmne
propre 4 ['univers bioéthique nord-
américain pour y associer une analyse
contextuelle.

Dans notre paradigme, & partir d'un
cas clinique unique et singulier, nous
élaborons un raisonnement inducti f ba-
sé essentellement sur 'autonomie qui
fait du padent un homme capable de
liberté c’est-i-dire capable d’exprimer
une volonté. Cette autonomie se forme
grice 4 une hétéronomie préalable qui
permet une appropriaton personnelle
de régles préexistantes nécessaires an
«vivre ensemble » [2]. Par cet aspeét,
on dépasse la notion de primauté de
’homme pour le considérer dans ses re-
latons aux autres et dans la sociéeé.

L’éthique ne doit pas étre un mode
d’emploi pour résoudre des problémes
ou une maniére d’appliquer des prin-
cipes pour aplanir des conflits.

Notre expérience personnelle nous
I'a montrée, les principes de Beau-
champ et Childress risquent de deve-
nir un instrument pour défendre une
éthique pré congue, c’est--dire 3 jus-
tifier, ce qui est un comble, une posi-
tion éthique adoptée a l'avance [20].

Face 4 la mort, comme face i la vie,
nous restons parfois avec nos interroga-
tions.

Le principe d'autonomie

L'autonomie est la capacité qu'a un in-

dividu 4 se gouverner lui-méme [21].
En soins palliatifs, I'autonomie,

ceeur de Iéthique clinique, correspond
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Pro p egon d'un paradigme pour une démarche éthique en soins palliatifs

ala epacité i faire des choix existentiels
et s™ppuie sur la singularité et la liberté
de l@personne.

Ie respect de ce principe nécessite
trol sonditons.

4 competence ou la capacité du pa-
tent décider et & communiquer. Elle
peutéwe diminuée voire impossible
powmn malade confus, dément ou dé-
presif. Quel crédit accorder alors 3 la
parck de ces padents ? [22]. La prise en
cormrate de I'entourage : famille, proche,
persmne de confiance est alors fonda-
merale pour leur apporter des infor-
matdns, une écoute, une attention et
crée ainsi un climat de confiance. Il
fautnéanmoins éviter de leur faire por-
ter It poids de la décision [23].

Vinformation au mourant,
ce n'est pas LA vérite,

ni UNE vérité,

c'est SA vérité,

Le consentement éclaire suppose une
bomne communication et . I'apport
d’une information simple, claire et
adaptée. La question du diagnostic est
assez souvent abordée avec une cer-
taine franchise, beaucoup de patients
nous parlent de « leur cancer guéri »,
en zevanche la récidive et le pronostic
restent presque toujours tus. Le pa-
tient affaibli ne connait pas explicite-
ment la situation ot il se trouve. En ef-
fet, au-deld des apparences d’une
information délivrée de maniére la
plus objective possible, il existe un
écart important entre cette informa-
tion et la représentation que le patient
peut construire de la réalité de son état
clinique [24]. Pamick Verspieren
écrit: « ...quil n'y a de consenternent ve-
ritable que lorsque est reconnme comcréte-
ynent Péventualité d'un vefus » [25]. L'in-
formation au mourant, ce n’est pas LA
vérité, ni UNE vérité, c’est SA vérité.
En fait, au-dela de la vérité et du men-
songe, le probléme semble plus se po-
ser en terme de vérité et de liberté.
Que saitle patientde sa maladie, qu’en
pense-t-il, quelles sont ses priorités,
que désire-t-il entendre ?

La liberte ou lz volonté est détermi-
née par le fait que le malade doit don-
ner son propre avis sans subir 'in-
fluence du médecin, des soignants ou
de la famille. Or, le patient en fin de vie

Se Sent souvent une « charge » pour sa
famille, il peut alors dans ce contexte
demander par exemple « d'accélérer sa
fin de vie ».

Au-delid de ses trois conditions, on
peut se demander si le patient est libre
dans la déwesse, 'angoisse de la mort
prochaine, la douleur, la souffrance, la
dépendance physique et/ou psychique ?

La maladie parait compromettre
'autonomie, néanmoins il serait grave
d’associer d'une fagon arbitraire la fin
de vie & une perte d’autonomie. Quelle
que soit I'atteinte physique et/ou psy-
chique du patent, le soignant doit res-
pecter Pautonomie du malade [26].

Le principe d'autonomie nous ren-
voie au principe d humanité. La personne
qui va mourir est vivante et doit ée
considérée comme telle. Accompagner
suppose le respect incondidonnel de la
personne. I1 fautla reconnaitre dans son
aspiraton a réaliser un projet personnel
jusqu’au terme de son existence. Telle
érait ’histoire de Madame S. Elle pré-
sentait une ischémie artérielle criique
du membre inférieur gauche. Alors que
P’amputation semblait évidente, la ma-
lade la refusait 2 trois reprises. En ac-
ceptant son choix, nous lui avons permis
de rester sujet de sa vie jusqu’au bout.

Le principe de bienfaisance

Le principe de bienfaisance considére
que l'action doit tendre vers la réalisa-
don du bien en tenant compte de la
conception du bien d’autrui [27].

En soins palliatfs, la question cen-
trale a faire émerger lors d’un question-
nement est : « cette décision bénéficie-
t-elle au patient dans sa totalité ? ».

La finalité doit étre la réalisaton du
bien ainsi que la balance positive des
bénéfices sur les maux.

L'éthique, nous dit Paul Ricoeur
c’est la recherche d'une vie bonne pour
soi et pour les autres [16]. En soins pal-
liadfs, on peut s’interroger sur : qu'est-
ce qu'une vie bonne? quels repéres
pour la qualifier ?

Pour cela, il s’agit de répondre
chaque fois 4 la question suivante :
comment aider ce patient-1a mainte-
nant, compte tenu non seulement de
tous les éléments médicaux que je
connais mais également de ce qu'il me
dit de ses priorités existentielles, de sa
souffrance ?

Une attitude paternaliste a long-
temps permis de décider ce qui était
bien pour le patent ; actuellement, elle
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semble en régression. Il 181y demeure
pas moins difficile de conprepdre ce
que le patient ressent Comne « hjep ».
Pour nous aider a analper ¢p qui est
« bien » pour le malade, s pouvons
évoquer le principe de fuilite 2 qui
nous rappelle qu'il ne fut pag fajre
d’acte dénué de bénéfice piur Te sujec, 11
seréfere, par exemple, 2 ladif£f oy ¢ que
les médecins éprouvent polr metrre fin
4 certains traitements qui MAintennent
une apparence.de projet irasf (nurri-
tion parentérale, examensparacliniques
invasifs, n® lignée de chimiothérapie)

Le principe de non-malfaisance

Il impose l'obligaton des’assurer du
respect de [’adage hippocrar_ique ;
« primum mon mocere ». Ce  principe,
combiné au précédent debienfaisance,
est fréquemment retrouvé dans esti-
mation de ratio «bénéfice-risque »,
mais ne le résume pas.

La non-malfaisance doit &tre réflé-
chie certes sur le plan physique mais
aussi sous ['aspect
— psychologique : vouloira tout prix lui
dire la vérité peut étre nuisible i un pa-
dent (repli, dépression, licher prise) ;

— social : comment ne pas réduire la
communicaton entre le patent et son
entourage ? .

— spirituel : comment le patient peut-il
rester maitre de sa vie jusqu’au bout ?

Le principe de non-mmalfaisance
nous renvoie en soins palliatifs au prin-
cipe de proportionnalité qui affirme
qu'il est contre-indiqué de prolonger la
vie d’un patient lorsque les mesures
pour y parvenir comportent plus de
souffrance que de bienfait.

En pratique, au lit du malade, il est
bien difficile de savoir si l'on va respec-
ter ce principe et sous quelle forme.

Le principe de justice

Le recours au principe de justice estim-
portant car il renvoie a la dimension so-
ciale de ’homme. Il définit 1a nécessité
d’une relation juste, adaptée, congru-
ente. Il suppose de prodiguer des soins
sans discrimination en reconnaissant les
droits et les mérites des patients. Il fait
référence a I'équité par rapport a I’accés
aUX SOINS.

Il est étroitement lié au principe de
solidarité, celle la méme qui fait parfois
défaut aux mourants et aux soignants.
Les malades et les familles expriment
souvent un sentiment de solimde. Clest
pourquot, il est important de favoriser



I'accompagrement dont les mourants
ont besoinafin de rompre l'isolement et
de briser le slence entre les vivants et
les mourants. De méme, nous pouvons
évoquer la possibilié de confier le
patient pourune durée limitée 4 un ser-
vice de soirs palliatifs pour donner a
I'équipe référente un temps de répit
afin de retrouver du sens aux soins quo-
tdiens.

Elahorer une décision

Ces principes éthiques ou les fils
conductews de la réflexion éthique
peuvent dorner lieu a quelques contra-
dictdons.

Si les soins palliatifs rejettent les ex-
cés du paternalisme médical qui, alliés
la technique, dépossédent 'homme du
vécu de ses derniers instants, ils doivent
également éviter les excés d'une auto-
nomie illimitée transformant le méde-
cin et les soignants en prestataire de
service [28§].

Pradquémem, au terme de cette dé-
marche, nous devons concilier pour
chaque personne en fin de vie, les posi-
tions d'autonomie et de bienfaisance
[29]. Cette réflexion n'est pas aisée, il
faut alors s’aider des autres principes
éthiques : ne pas nuire, maintenir une
relation juste, et prendre en compte la
troisiéme voie, proposée par Suzanne
Rameix [30] : celle « d’un paternalisme
temmpéré ou d'une autonomie protégée ».»

“Si le questionnement éthique est
respecté, il permet en toute rigueur
obtention d’un accord ou « consen-
sus » de I'ensemble des acteurs impli-
qués dans la décision. Cet accord cri-
tique permet de valider les raisons pour
lesquelles une décision a été prise.

Cetre décision médicale n’est pas
seulement une décision de portée tech-
nique scientifique mais aussi de portée
éthique d’autant plus qu'elle a fait appel
aux différents principes éthiques.

Appliquer la décision

Ce paradigmme seraitvain s'il ne permet-
tait pas une application pratique. Clest
ainsi que nous pouvons €laborer un
projet de soins adapté a la situation cli-
nique du patient: réajustement d'un
traitement antalgique, arrét d'une chi-
miothérapie, sédation, alimentation
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entérale ou pose d’une voie d'abord
centrale. ..

Réévaluer a posteriori

Une réévaluation a postériori des déci-
sions prises permet a 'équipe soignante
d’améliorer sa capacité & gérer I'incerti-
tude.

Parler de la situadon évite des souf-
frances liées a l'incompréhension, 2 la
culpabilité, au doute. Elle enrichit
I'équipe.

Chacun, médecins, soignants, rede-
vient alors disponible pour affronter les
situations suivantes. C’est ainsi que se
construit une dynamique d’éthique cli-
nique [22].

Conclusion

Les professionnels de santé ne peuvent
pas faire abstraction de la déontologie
et de la loi. Néanmoins, dans certaines
situations cliniques ou la conduite &
tenir ne trouve pas de réponse dans les
textes de référence, la réflexion éthique
par sa question centrale «que faire
pour bien faire ? » s’avére incontour-
nable. Ainsi, ’éthique est en amont
mais aussi en aval de la déontologie qui
ne peut apporter une réponse a tous les
problémes [31].

Cette réflexion éthique nécessite
un travail en équipe et un long dia-
logue avet le malade et parfois avec
ses proches tant pour recueillir les
informations que pour assumer la
décision sereinement méme s'il de-
meure souvent une relative incerti-
tude [22].

L'éthique est en amont,
mais aussi en aval
de la déontoiogie.

Par la proposition de ce paradigme,
nous dépassons le domaine de la tech-
nique, de la déontologie pour envisager
le champ de ['éthique.

Ce modele permet une approche
unique du patient par un regard pluriel
et concerté de 'ensemble des soignants.
Il répond ainsi a I'enjeu éthique des
soins palliatifs.

Cette démarche novamice pour Ieg
médecins et les solgnants peut apparai.
tre complexe, d'appropriaton diffici]e
voire contraignante par somn aspect -
goureux, systématisé. Pourtant, maltori-
sée, elle devient un cadre contengp
dont la trame consttuée de principyes
éthiques guide la réflexion.

Ce modéle est, avant tout, un owv 4]
pratique qui peut servir de support & |a
réflexion des médecins et des soi-
gnants confrontés a des situations djf-
ficilesde lafin devie au litdu malade et
en équipe.

Par la propositon de ce paradigrme
qu'il faut tester, nous n'indiquons pas
ce qu'il convient de faire. Nous propo-
SONS UN « CaNevas Ou trarme » POur 1in
questonnement et une réflexion sur les
fondements de 'action, dans une sitiza-
ton singuliére donnée, afin de faire
émerger une décision la plus consen-

suelle possible [3].
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