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Il s'agit de tenter de poser et d'éclairer les questions éthiques soulevées par un projet de création a Paris d'une
unité de soins palliatifs qui comporte une équipe mobile gérontologique dans un service de gérontologie.

Le choix de notre sujet a été dicté notamment par les interrogations et les motivations suivantes:

- en premier lieu, la difficulté du théme, bien qu'il ait déja été étudié., en termes médicaux,
anthropologiques et éthiques.

- deuxiémement, par ses liens avec la gérontologie

- ensuite, par I'organisation novatrice de cette équipe basée sur le principe d'un systéme intégré de
soins et d'aide tenant compte des rapports " ville-hopital".

- enfin, la nécessité de prévoir un temps de réflexion pour planifier ce projet qui devrait se concrétiser fin
1994.

Plusieurs expériences de soins palliatifs ont souligné I'importance des facteurs culturels dans la mise en
oeuvre d'un projet d'accompagnement. Un tel programme n'est viable que si I'environnement administratif,
médical et social est prét a le recevoir.

> Un projet de cette nature fait intervenir des enjeux pratiques tels que:

- I'amélioration de la prise en charge des malades agés dans les institutions gérontologiques (plus de 10
000 lits rien qu'a I'A.P.-H.P.) et a domicile.

- la création de lieux ou accueillir et soigner, si possible avec leur accord, les patients agés en I'in de vie.
- la mise en oeuvre -d'activités de formation et -de recherche.

Le développement des soins palliatifs représente une nécessité de santé publique que nous ne pouvons
plus ignorer a I'heure actuelle pour cing grandes raisons.

—" La premiére est d'ordre sociologique. Depuis une vingtaine d'années. la mort a changé de lieu.. Plus
de 70 % des déces surviennent aujourd’hui a I'hdpital ou dans des institutions sanitaires et non plus au domicile
comme par le passé. Cette migration de la mort du domicile vers I'hpital, caractéristique des sociétés
occidentales avancées, touche la France et I'Europe occidentale aprés I'Angleterre, le Canada et les Etats-Unis
qui ont atteint plus précocement des taux élevés de décés en institution. Cette modification du lieu de la mort, qui
représente une véritable mutation sociale, entraine I'implication croissante des professionnels de la santé dans le



processus du mourir alors gu'ils n'y sont pas vraiment préparés. Il existe ainsi une médicalisation inéluctable
d'une des grandes scenes de la vie dont il faut trouver le juste niveau.

- La deuxieme est d'ordre éthique Entre les formes de médicalisations extrémes de la mort que
représentent I'acharnement thérapeutique inutile d'une part, et I'euthanasie active de l'autre, les soins palliatifs
constituent la seule alternative éthiquement acceptable. lls sont officiellement préconisés par les pouvoirs publics
en France depuis la Circulaire Ministérielle d'ao(t 1986 sur l'organisation des soins et 'accompagnement des
malades en phase terminale.

- La troisieme est d'ordre technique et déontologique Il existe aujourd'hui tout un corpus de
connaissances cliniques, thérapeutiques et psychologiques qui permet de prendre en charge correctement les
malades en fin de vie et leur famille. Nous avons le devoir de I'utiliser auprés de nos patients pour améliorer les
conditions de leur mort. Nous devons donc nous former dans ce domaine.

Aujourd'hui. il n'est plus acceptable de laisser un malade souffrir. quelle que soit sa maladie et quel que
soit le stade évolutif de celle-ci.

- La quatrieme est d'ordre anthropologique.ll n'est pas de société humaine sans rites de mort. Tout
simplement parce qu'ils sont indispensables aux survivants.

Or, les rites de mort et de deuil traditionnels ont peu a peu perdu de leur force et de leur sens dans notre
société contemporaine.

L'accompagnement des mourants et les soins palliatifs représentent une forme de ritualisation moderne
du mourir dans notre société occidentale avancée fortement médicalisée. En ce sens, leur développement
correspond a une nécessité anthropologique.

_La cinquieme, enfin, est d'ordre économique. L'économie est la science des choix. Un certain nombre
d'études qu'il est urgent de développer laisse penser que les soins palliatifs seraient non seulement plus efficaces
pour les malades en fin de vie mais également moins coliteux que les soins "traditionnels”, surtout lorsqu'ils sont
dispensés au domicile."

1 Cf Objectifs et état actuel des unités de soins palliatifs en France.
R.SEBAG-LANOE, J-M.GOMAS, M-M SALAMAGNE, Revue Cancérologie aujourd'hui, 1992,
1(5); P.P. 21-26

Il faut saluer l'innovation que constitue I'extension du champ des soins palliatifs non seulement aux
cancéreux, aux jeunes sidéens, mais aussi, dans certaines zones géographiques, aux personnes agées atteintes
de démences, polyarthrose, insuffisance respiratoire et cardiaque trés séveres et, généralement, d'affections
graves et douloureuses.

Une organisation en équipe mobile présente de grands avantages et fait méme école (exemple : équipe
mobile hospitaliere de lutte contre la toxicologie), du fiait de son installation & moindre codt, du fiait de ses
possibilités d'action et de diffusion du concept, le plus souvent a partir de cas concrets, du fiait de I'unité de lieu
gu'elle présente pour la famille, mais elle comporte aussi -des limites. Méme convenablement dotée (notamment
en médecins), I'équipe mobile doit pouvoir disposer de quelques lits autonomes pour permettre la progression de
cette forme de médecine, la formation et la recherche. C'est la cohérence que présente le projet étudié.

Aujourd'hui, les soins palliatifs et 'accompagnement représentent une tentative de réponse et la seule
alternative, au juste niveau de médicalisation, pour éviter I'acharnement thérapeutique inutile et I'euthanasie.

Quatre conditions nous paraissent indispensables a sa viabilité, a sa réflexion éthique et a son indispensable
évolution dans le cadre d'un changement de comportement, lent, difficile, qui s'opéere par approximations
successives :

1) La formation comme ferment de maturation et de responsabilisation et comme possibilité d'assumer la
souffrance de l'autre, des autres et de soi. Elle inclut le débat éthique sur la vie, la mort, les choix a faire dans les
situations antagonistes devant lesquelles se trouve 1'E.M.



- apporter une aide a ceux qui prennent les décisions sans les déresponsabiliser,
- s'intéresser a la personne indépendamment des intéréts de la collectivité qui I'accueille,
- s'orienter vers une mort négociée et pourtant unique et personnelle.

2) La communication dans I'équipe et la coordination externe (travail de réseau qui commence sur
Sainte-Périne a partir de I'enquéte)

3) La nécessité, dans le systeme original d'offre qui se développe beaucoup en ce moment en milieu
hospitalier, de-mettre en observation" 'Equipe et de réfléchir dés a présent a son évaluation (objectifs et

réalisations) ainsi qu'a ses criteres d'évaluation.

4) Le travail d'information et d'éducation du Public Sur la mort, les rites de la mort. Les professionnels
des SP sont certainement mieux placés que quiconque pour informer convenablement les médias .

Comme au fur et a mesure du déroulement du projet de I'équipe mobile dans le C.1.S.P. quelques
repéres éthiques, continueront sens doute a éclairer les questionnements et a rendre possible le soulagement et
la protection de I'homme jusqu'a la fin de sa vie.

Les dommages physiques ne sauraient nous priver du droit au respect qu'a tout étre humain.

Tout protocole, tout dogmatisme est exclu devant la mort.

Laissons la conclusion & Charles Blanchet :

" La fréquentation des vieillards et des malades irréversibles révele que la demande affective de I'étre
humain est intense jusqu'au seuil méme de la mort, comme si elle était réactivée par I'approche du dénouement.
Toute mort ressemble & une braise qui s'éteint, mais la braise rougoie jusqu'au terme ... et il faut respecter cette
lueur a peine imaginable qui brille encore dans le regard du mourant.”

Et rappelons qu'en novembre 1990 une équipe d'infirmiéres de Sainte Périne s'exprimait ainsi:

"Lorsque I'on est au contact de grands malades, il faut a tout prix développer une relation de confiance,
permettre a tous d'exprimer verbalement, ou par tout autre moyen d'expression, les moments de désarroi, les
malaises, le besoin d'étre réconforté, soutenu, d'étre apprécié en tant que vivant et personnalité unique. Savoir
également, déceler dans le silence ou le mutisme les réponses a une souffrance inexprimable.”

Souhaitons que toute personne agée dont la vie s'achéve a I'hépital ou a domicile soit ainsi entourée!

1 Charles Blanchet " L'Appel a l'autre”. dans Ouvertures n*53 - 1989. P.P. 13 a 18. cité dans l'ouvrage
Médecine et Ethique de France QUERE.
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