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Questions débattues dans le cadre du workshop

La méthodologie retenue pour le workshop consiste a avoir identifié quatre
questions au cours d’une concertation préliminaire. Ces questions sont discutées
au sein d’un groupe pluridisciplinaire au cours d’une journée de travail, chacune
d’entre elles étant introduite par un propos liminaire qui précise quelques
repéres. La transcription des échanges est soumise aux participants qui ont toute
liberté de la compléter avant diffusion des travaux.

Question 1 - Fins de vie dans le contexte de la maladie d’Alzheimer : spécificités,
processus d’altération dans la durée

Question 2 - Pertes, deuils, douleurs et souffrances partagées : un défi a la
continuité d’une relation

Question 3 - Modalités des prises de décisions face aux complications : critéres
mobilisés, compétences sollicitées, sollicitudes témoignées

Question 4 - Le long mourir en institution : quelle présence, quelle forme
d’accompagnement concevoir et selon quels objectifs, y compris auprés de ceux
qui accompagnent ?
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Eléments introductifs

Emmanuel HIRSCH

Dans le contexte présent, il est important de confronter les expériences et
d’approfondir ainsi les expertises. La période, souvent longue, dite de fin de
vie des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou de maladie
neurologique dégénérative interroge tout autant nos obligations sociales
et professionnelles a I’égard de la personne dans sa vie quotidienne et
dans ses choix, que nos responsabilités en phase terminale lorsque le
soin dans l'accompagnement expose, notamment, aux difficultés de la
communication explicite.

Les controverses portant sur le sens d’une existence continuée en dépit d'une
maladie qui affecte I'expression de la personne et altére progressivement ses
facultés cognitives, ce qui releve de |'expression de son identité propre,
contribuent a rendre davantage vulnérables celles et ceux qui, dés I'annonce de
la maladie, pouvaient davantage aspirer a la sauvegarde de leurs intéréts et de
leurs valeurs qu’a des disputations portant sur les conditions de leur mort.
Nombre d’arguments s’entrechoquent pour justifier un désinvestissement hatif
(au mieux une relégation en institution) ou alors des logiques d’intervention peu
soucieuses parfois d'un projet de soin cohérent, qui peuvent verser vers
I'opiniatreté et I'excés de mentalités incompatibles avec le respect de la personne
en fonction de son histoire et des attentes qu’elle aurait pu formaliser avant
d’étre incapable de les faire valoir.

Nous avons aujourd’hui a favoriser une approche de ces circonstances
humaines souvent redoutables qui, faute d’'une analyse approfondie et
d’'un effort de discernement rigoureux risquent de nous inciter a des
renoncements préjudiciables a la personne, ne serait-ce que du point de
vue de sa dignité et de ses droits. Tel est I'objet méme de ce workshop
organisé par |'Espace national Alzheimer (EREMA) le 23 octobre 2012%': il
constitue également une contribution a la réflexion souhaitée par le Président de
la République le 17 juillet 2012 et donc a la concertation menée par la mission
présidentielle sur la fin de vie au cours du dernier trimestre 2012.

' L'EREMA remercie Marie Warnier, directrice de I’'Hdpital Bretonneau (AP-HP) ainsi que
ses équipes pour la qualité de leur accueil.
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Catherine OLLIVET
Notre questionnement s’inscrit également dans la continuité du 3°™ Plan
Alzheimer 2088-2012 qui se termine a la fin de l'année mais devrait se
continuer, selon les déclarations du Président de la République, en étant élargi
dans son intitulé aux autres pathologies neurologiques dégénératives. Point n’est
besoin de rappeler 'esprit d’ouverture de I'Espace éthique/AP-HP, qui a toujours
cherché a élargir ses colloques d’éthique relatifs a la maladie d’Alzheimer vers
d’autres réalités semblables de la maladie. Le refus de rester cantonné a un
périmetre spécifigue nous permet dés aujourd’hui, d’apporter une richesse
supplémentaire qui est actuellement dans l'aire de la demande publique.
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1 - Fins de vie dans le contexte de la maladie
d’Alzheimer : spécificités, processus d’altération
dans la durée

Approches spécifiques et adaptées

Emilie GILBERT-FONTAN

De-mens : lorsque <« l'esprit se défait », la personne malade entre
d’emblée dans une pathologie grave, évolutive et incurable,
correspondant a la définition des soins palliatifs. La maladie d’Alzheimer,
par ses spécificités, met au défi la société et les soignants. L'évolution méme
de la pathologie, non linéaire, grevée de phase d’aggravation et de
stabilisation nous interroge sur le concept de fin de vie.

Quand parler de soins palliatifs terminaux ? Cette question est primordiale d'un
point de vue éthique, mais également d’un point de vue thérapeutique, puisque
certains traitements jugés alors déraisonnables devraient alors étre stoppés ou
limités. Ce stade peut-il étre défini scientifiquement, techniquement,
arbitrairement par un score de MMS, une échelle « d’incapacités fonctionnelles »,
au risque de réduire le patient a sa pathologie ? Doit-on s’appuyer sur |'absence
de communication, limpossibilité de reconnaitre ses proches ou la
grabatisation ? Est-ce du fait du ressenti des familles ou des soignants ? Au
regard de |’évolution de la maladie, extrémement variable en fonction des
individus, qui peut progresser sur de longues périodes en un « long mourir »,
aucune définition « technique » a cette interrogation ne parait se dessiner.

Dans ces pathologies liées a l'age, les patients présentent de nombreuses
comorbidités et des complications intercurrentes, itératives, qui représentent la
premiére cause de déceés. Si certains outils, comme des échelles globales
peuvent étre des aides au pronostic, il semblerait que seule la prudence, la
concertation pluridisciplinaire adaptée a chaque individu puissent
orienter vers le stade de la pathologie et mener alors a des limitations
ou arrét des thérapeutiques.

Les enjeux sociétaux, personnels, économiques de la prise en charge de cette
pathologie sont nombreux. Le principal est le respect de la dignité, le fait de
considérer le patient comme un sujet, appartenant a la communauté humaine.
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On peut s’interroger sur le statut de personne dans le cas de ces pathologies qui
évoluent vers la “détérioration” physique et psychique, la perte d’autonomie.
Comment penser altérité, prendre en compte le sujet, devant ces corps
et ces esprits si altérés, si différents de la « norme humaine » ? Les
troubles de la communication, les différentes pertes progressives entrainent des
incertitudes majeures de la part des familles et des soignants, des
questionnements sur le sens de l'existence et de la valeur du soin. Celui-ci ne
peut étre que plus exigeant. Soigner un « autre soi et un autre que soi » n‘en est
gue plus justifié devant cette vulnérabilité poussée a l'extréme, exposant aux
risques d’objectivation et d’obstination déraisonnable.

On ne peut pas envisager le statut de personne selon une logique utilitariste,
mais considérer toute personne humaine comme digne. S'‘il est difficile
d’entendre la réciprocité quand le patient est assujetti par la maladie jusqu’a la
dépendance totale, il est primordial de reconnaitre la différence de l'autre,
I’« absolument étranger ». La maladie d’Alzheimer, plus que toute autre,
nécessite une adaptabilité de la part des aidants et des soignants. Compte tenu
du contexte économique, la société est-elle préte a assumer ces prises
en charge nécessitant du temps et de lI'argent ? Comment assurer le
principe de justice dans ces pathologies ?

L'autonomie doit étre respectée, tout en tenant compte des besoins
spécifiques de ces personnes malades. Mais comment privilégier la liberté
dans le cadre des pathologies démentielles ? On remarque que des phases de
lucidité peuvent étre retrouvées tout au long de la maladie. Mais comment
affirmer les capacités décisionnelles résiduelles ? Si consentir correspond, comme
a pu l'‘écrire le CCNE a comprendre et se déterminer librement, on peut
s’interroger sur la liberté de la personne dés les premiers stades de la maladie.
Un patient atteint de troubles mnésiques peut-il étre jugé compétent a se
déterminer ? Peut-on réellement parler de choix de projet de vie lorsque la
conscience, la mémoire sont altérées ? Les directives anticipées, si utiles dans un
certain nombre de pathologies neurologiques dégénératives comme la SLA,
peuvent-elles étre appliguées dans le cadre de la démence ? Cela implique
d’abord que le patient soit informé de sa pathologie et de ses conséquences. Et
comment peut-on étre slr que les intéréts antérieurs du patient correspondent a
ses intéréts actuels ? Si on sait I'ambivalence des patients en fin de vie,
qu’en est-il lorsque la conscience et la perception sont altérées ?
Comment prendre en compte les demandes d’aide a mourir ? On connait
assez la pression sociétale et familiale par rapport au vieillissement en général et
a la démence en particulier.

Et qu’en est-il de la personne de confiance ou du mandataire. Dans quelles
mesures et dans quelles limites peut-on faire intervenir la famille ? Méme si leurs
P. 10
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avis ne sont que consultatifs et que les décisions reviennent toujours au médecin
référent, on peut imaginer I'impact de telles concertations, notamment lorsqu’il
s’agit de limitation ou d’arrét des thérapeutiques actives. S'il est important de les
accompagner, de les informer et de reconnaitre leur réle primordial auprés du
patient, il convient de ne pas faire peser sur eux le poids de décisions médicales.

Le soutien des familles et particulierement des conjoints, souvent agés et parfois
malades, s'avere primordial en fin de vie. Ils sont en effet exposés a la violence
extréme de cette maladie, se traduisant par des troubles du comportement, des
modifications majeures du corps et du psychisme de leur proche, voire a
I'absence de reconnaissance. Cette maladie, plus que toute autre bouleverse les
roles familiaux, sociaux. Lors de la mise en institution, les proches peuvent se
sentir dépossédés de leur « fonction » de soignant, dernier lien qui les
raccrochait au patient. Comment trouver alors le « juste milieu », conserver leur
role de proche, d’'intime, les faire participer aux soins sans trop les impliquer ?

On retrouve finalement peu de personnes atteintes de maladies
d’Alzheimer hospitalisés en unités de soins palliatifs. Plusieurs études
épidémiologiques ont montré que les médecins et les paramédicaux étaient peu
nombreux a considérer cette maladie comme nécessitant la mise en place de
soins palliatifs, méme si I'on constate des progres considérables ces dernieres
années. Mais on peut s’interroger sur le lieu de vie le mieux adapté a des
patients atteints de démence au stade terminal. Certes, les unités de soins
palliatifs sont généralement des petites structures, fortement dotées en
personnel et en matériel, mais la plupart des patients sont déja en institution a
ce stade-la de leur pathologie. On connait l'importance de I’environnement sur
ces patients et les désagréments que peuvent entrainer des changements. Par
ailleurs, les troubles du comportement peuvent engendrer des difficultés auprés
des autres patients des USP, qui de plus ne sont pas des unités fermées, laissant
libre cours a la déambulation. Si les USP doivent étre réservées aux
situations de crise, la formation en soins palliatifs des personnels en
EHPAD et en unités de soins de longue durée doit étre améliorée.

Les personnes atteintes de démence, vulnérables a I'extréme sont
particulierement exposées a I|'exclusion de la société. Dans notre société
utilitariste, ou la qualité de vie est souvent confondue avec les capacités
fonctionnelles et psychiques, la tentation de l'euthanasie est grande. Mais cette
vulnérabilité, cette fragilité, cette diminution du « pouvoir étre » doivent au
contraire entrainer une attention et une sollicitude plus importantes. Voici le défi
des soignants et de toute la société.
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Jean-Marie GOMAS

Clarifions, une bonne fois pour toutes, un probléme de structures : il n‘est pas
question de mettre tous les patients Alzheimer en fin de vie dans les USP ! Des
publications de grand intérét sont disponibles pour éclairer le débat. Les USP
sont des lieux bien particuliers, y compris sur les plans de la recherche et de Ila
formation, ol I'on concentre les situations humaines les plus compliquées afin de
leur ménager un répit et d’équilibrer leurs symptémes. En aucune facon on ne
confondre fin de vie et affectation en USP. Les publications sont unanimes sur ce
point. La circulaire de mars 2008 en a d‘ailleurs reconnu le bien fondé. Les soins
palliatifs sont réservés aux situations les plus difficiles sur le plan éthique, par
exemple celles dans lesquelles les familles demandent I'euthanasie.

Emmanuel HIRSCH

Nous sommes appelés a réfléchir, justement, a la nature des spécificités de la
maladie d’Alzheimer. A guel moment peut-on parler de « fin de vie » a propos de
processus longs d’altération des personnes ? Bien souvent, les trajectoires de
maladie sont tres longues.

Catherine OLLIVET

Formulons quelques questions sur la fin de vie. La demande émane-t-elle du
malade souffrant d’une affection neurologique dégénérative ou bien de ses
proches ? Surtout, un malade a un stade trés avancé est-il capable de se
projeter dans sa propre mort ? Pour vouloir mourir, encore faut-il concevoir
intellectuellement sa fin et sa signification. Or justement, dans les
atteintes cognitives Alzheimer, se sont les capacités de la pensée
abstraite qui sont trés atteintes. Se projeter dans l'avenir est par définition
une abstraction.

L'un des enjeux consiste a identifier la demande de la personne, celle de ses
proches, celle des professionnels et enfin celle de la société. De fait, les attentes
des uns et des autres ne sont pas superposables.

Genevieve DEMOURES

Positionnons-nous immédiatement apreés une consultation d’annonce de la
maladie. Il peut sembler judicieux, a ce moment, de recommander |"écriture de
directives anticipées ou de désigner une personne de confiance. Toutefois,
pourquoi n‘imaginerait-on pas que les directives anticipées puissent évoluer dans
le temps ? Pour beaucoup, les cas de conscience sont éloignés par des
affirmations du style « si je deviens grabataire, alors qu’on me tue ». Pourtant,
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les professionnels du soin sont témoins des petits bonheurs des fins de
vie, qui peuvent prendre la forme d'un goit de fruit écrasé sur une
cuiller a dessert. Lorsque I'on se rend compte du fait que la fin de vie
n‘est pas une absence de vie, la fragilité du dispositif de directives
anticipées se révele. Des choses sont a vivre jusqu’au bout de la vie. C'est
pourquoi les directives anticipées sont aussi délicates a appréhender sur le plan
éthique. Les personnes malades refusent trés fréquemment la perspective de
faire souffrir leurs enfants ou de devenir grabataires. Pourtant, leur condition
évolue. Bien des éléments sont révisables, non pas tant sur le plan intellectuel
gue sur le plan émotionnel.

Ceux qui ont accompagné des personnes malades d’Alzheimer jusqu’au terme,
les voyant mourir quasiment dans leurs bras, savent bien que des choses se
passent au-dela de toute intellection. Le témoignage des aides-soignantes
expérimentées est irremplacable. L'une d’entre elles dira par exemple que cette
vieille dame recroquevillée attend son fils et ne mourra pas avant d’avoir percu
sa présence une derniére fois. La vie, les perceptions ne sont pas
réductibles a des grilles d’analyse de type MMS.

Nous avons affaire a des malades qui, bien souvent, n‘ont plus accés aux mots.
Néanmoins, on peut prendre acte d’une demande qui n‘emploie pas des mots en
étant attentif et en sachant recueillir les signes qui sont Ia.

Catherine OLLIVET

Lorsque l'on évoque l'intérét des directives anticipées a des personnes agées
disposant de leurs facultés intellectuelles, ces derniéres indiquent ne rien vouloir
écrire. Elles affirment qu’elles diront ce qu’elles ont a dire en temps voulu mais
sans l'écrire. A leurs yeux, l'écrit a une valeur quasi définitive qui ne leur
convient pas, exprimant en cela sans doute le désir de préserver jusqu’a la
derniere minute leur droit a changer d’avis.

Noémie DUFOUR

Parfois au sein méme d’une famille, les différents membres ont des attentes
divergentes, ce qui complique encore, pour les soignants, la prise en soins.
Beaucoup de choses se jouent au moment de la fin de vie, et on observe parfois
des familles s’entredéchirer comme pour déterminer que I'un ou l'autre est plus
attentif, plus aimant, plus aimé, ou bien encore le seul a savoir ce qui est bon
pour la personne en fin de vie.

Se pose le probleme de la personne de confiance : la plupart des personnes
choisissent une personne proche (un époux, un enfant, etc.) mais cette personne
ne peut que difficilement se contenter d’étre le porte-parole de la personne qui
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ne peut plus s’exprimer, et porte le plus souvent sa propre parole, sa propre
vision de ce que devrait étre ou ne pas étre la fin de vie de son parent quand
celui-ci se trouve en incapacité d’exprimer ce qu’il souhaite vraiment.

Que signifie le fait de ne plus s’alimenter ?

Véronique MORIZE

Une étape est franchie, dans la maladie d’Alzheimer, lorsque les
personnes ne peuvent plus s’alimenter et, plus précisément, avaler.
Cette césure commence a faire consensus dans les équipes. Elle
marquerait I'entrée dans ce que I'on pourrait désigner comme la phase terminale
de la maladie démentielle. Ce repeére clinique de l'incapacité a s’alimenter semble
étre partagé par les praticiens de la gériatrie. Un état de démence avancé posant
la question de la pertinence ou de l|‘abstention d’alimentation artificielle est
essentiel dans la détermination de la phase palliative. Certes, un tel critére
mérite d’'étre débattu.

Laurence HUGONOT-DIENER

Il est incontestable que l'incapacité a s’alimenter, se traduisant par des fausses
routes, est un facteur trés important. Il précipite I'évolution d’'un malade, et cela
peut étre un des criteres de stade terminal.

Jean-Marie GOMAS

C'est effectivement un critére majeur, auquel je souscris. Il est regrettable de
constater que des enseignants, notamment universitaires, persistent a enseigner
gue la gastrostomie est de nature a améliorer la qualité de vie des malades.

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

De fait, des personnes meurent de complications de pneumopathie de
déglutition, de fausses routes, mais pas de la maladie d’Alzheimer a proprement
parler.
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Genevieve DEMOURES

Il arrive encore, malheureusement, que des familles soient convoquées par un
médecin pour entendre : « ou bien votre parent va mourir de faim, ou bien il va
falloir lui mettre une sonde », avec 10 minutes pour se décider...

Nadine LE FORESTIER

Faisons attention a [Il'anticipation des troubles alimentaires, tout
particulierement dans le discours qui est tenu aux familles. Dans le
parcours d’'une maladie qui peut dépasser la décennie, subitement, un
événement survient et choque : le malade ne mange plus. Cette éventualité doit
étre expliquée bien avant sa survenue pour en prévenir le facteur
potentiellement angoissant pour les proches car ce nouveau syndrome pourrait
paraitre plus « fonctionnel » voire intuitif que cognitif. Les équipes peuvent
orienter d’emblée leur prise en charge vers des soins palliatifs. La pédagogie au
long cours du suivi au long cours et de la survenue d’accidents déterminants
pour la suite est essentielle.

Astrid AUBRY

En unité de long séjour, nous avons pu remarquer que des malades changeant
de mode d’alimentation évoluaient aussi dans I'adhésion au soin. Des personnes
opposantes ne |'étaient plus. La perte de la parole chez le malade
n'implique pas l'abolition de tout repére. Des gestes, des attitudes, des
moments sont identifiables.

Jean-Marie GOMAS

On peut parler ici de modification du désir.

Aurély DUSSARTRE-BOUGNOTEAU

De quelle souffrance parle-t-on ? La famille ressent une souffrance quand le
malade ne mange plus. Subitement, elle entrevoit que la fin pourrait se
concrétiser. Quand peut-on dire qu’un malade est en fin de vie ? L'évaluation est
pour le moins délicate. Les soignants ont sans doute le regard le plus juste, celui
de la proximité avec la personne. Travaillons avec les équipes afin de leur
enlever le poids de la culpabilité. Aprés tout, il est terrible de devoir
annoncer aux familles que leur parent ne s’alimente plus. Certains
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I'imaginent mourir de faim. L'étape de I'arrét de l'alimentation réclame
une pédagogie et une approche particuliéere.

Les représentations liées au fait de manger sont trés fortes. Mécaniquement,
guelqu’un ne s’alimentant plus est condamné. Notre culture est en cause.

Nicole BOCHET

Un malade peut refuser de s’alimenter avec les soignants et continuer a le faire
avec sa famille. C’est lorsqu’il ne mange plus quel que soit le contexte que l'on
peut parler d'impossibilité a s’alimenter. Prenons en compte les situations.

Jean-Marie GOMAS

Le probleme de la volonté du malade est différent de celui de son aptitude a
s‘alimenter.

Nicole BOCHET

En effet. Cependant, qui peut dire que le malade « veut » ou « ne veut plus » ?

Jean-Marie GOMAS

Il n‘existe évidemment pas de score en pareille matiére.

Véronique MORIZE

Que répondre a ceux qui peuvent penser qu’on laisse leur parent mourir de faim
et de soif ? Les soignants et les familles doivent étre guidés. Il n’est pas
concevable de les laisser démunis. Finalement, la concertation ne serait-elle pas
le seul guide qui vaille ? Comment éviter de faire un pas de trop dans une
approche curative qui n’aurait, a un moment donné, plus de sens ? Une
tension entre l'équipe médicale et I'équipe soignante doit étre
interprétée comme un signal d’alerte. Il arrive qu’un soignant estime
que l'on aille trop loin dans une logique de soin qu’il estime inadaptée a
I’état du malade. Il convient au moins d’étre capable de débattre d’'un éventuel
changement de phase au profit d'une approche palliative.

Un workshop intergroupe pneumologie/gériatrie mené par la Société Francaise
de Gérontologie a conduit un important travail sur la BPCO du sujet agé et le
recensement des facteurs de pronostics d’une entrée en phase palliative.
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Quantité de facteurs peuvent étre invoqués (nombre d’hospitalisations, contexte
social du malade, parametres biologiques, etc.). Pourtant, I'intuition du clinicien
serait aussi appropriée a prédire le début de la phase palliative que n’importe
guelle combinaison de facteurs. Lorsque le clinicien connait bien le malade, il ne
se trompera pas trop dans la perception d’un basculement de phase, vers ce que
I'on nomme par commodité de langage la « phase palliative terminale».
Concretement, un praticien exercé parle de « mois », de « semaines » et de
« jours » d’espérance de vie pour donner des repéres. Le meilleur moyen
d’approcher la réalité est de croiser l'intuition clinique avec les perceptions des
soignants. Cette intuition semble aussi fondamentale que l'analyse de facteurs
que l'on considere comme objectifs.

Jean-Marie GOMAS

Encore faut-il que lI'information circule chez les médecins.

Nadine LE FORESTIER

Nous avons besoin de raisonner a partir de maladies apparentées ou de
pathologies permettant certaines comparaisons. Prenons la sclérose latérale
amyotrophique (SLA), maladie qui paralyse souvent en pleine conscience, du
moins au début. Lorsqu’un patient se trouve atteint d’'une paralysie motrice, si
celle-ci affecte la déglutition, personne ne doute de |'existence d’une incapacité
réelle a déglutir. La famille sait a quoi s’en tenir pour ce qui est de |'alimentation
du malade. Dans le cas de la maladie d’Alzheimer, la perte de la
déglutition réveille au sein de la famille, mais aussi pour les soignants,
un doute entre le pouvoir et le vouloir faire du patient. Il nous faut prendre
en compte ce doute. Il nous faut nous appuyer sur des expertises relatives a
I'’étude de I'expression de la volonté dans ce cadre pathologique. Il n'est plus
question de vouloir faire porter aux malades d’Alzheimer le fardeau d’une
autonomie qu’ils n‘ont pas. Ce fardeau revient désormais pour bonne part aux
entourages des malades et aux soighants. Toujours est-il que nous avons besoin
d’étudier finement |'articulation entre vouloir et pouvoir. Le doute est redoutable
et nous avons a travailler cette dimension psychologique des choses. Aidons les
familles a ne pas douter lorsqu’il est inévitable de mettre en place des
soins palliatifs pour une fin digne et adaptée.

Pascale GERARDIN

Prenons en effet la référence des personnes qui souffrent d’affections
n‘engendrant pas de troubles cognitifs. Nous ne nous posons pas certaines
guestions relatives a ce que peut et a ce que veut le malade. Comparativement,
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la maladie d’Alzheimer ouvre des abysses de questionnement chez les
professionnels, avec le risque dans le méme temps de mettre a distance la
personne elle-méme. Voila la spécificité a laquelle nous sommes confrontés.

Ce n'est pas parce que la personne présente des troubles cognitifs
sévéres avec altération de ses capacités de communication qu’elle n’est
plus en mesure de s’exprimer. Par expérience d’activité dans une équipe
mobile de liaison gériatrique, le seul diagnostic de maladie d’Alzheimer surajoute
de la complexité et des questionnements chez les soignants. Ces
guestionnements ne sont pas vains mais nous nous devons d’étre attentifs a ce
gue la personne soit bien présente, ne serait ce qu’en maintenant la
communication et la relation. Aux déficits cognitifs est souvent liée une
négation psychique qui engage des jeux de représentations et de
considérations qui au final peuvent étre déléteres pour la personne elle-
méme. Tente t-on toujours de nous adresser a elle, de lui demander son avis ?
Ce qui peut parfois nous aider a faire la part entre ce que peut la personne et ce
qu’elle veut. En tant que professionnels, nous nous questionnons beaucoup et
nous nous devons de le faire mais tout en préservant la personne, ne serait ce
gu’en lui accordant un espace de relation ou de parole méme en situation de
troubles évolués et en fin de vie.

Tout se passe comme si la qualité de I'lhumanité de I'autre se trouvait
interrogée deés lors qu’il ne peut y avoir identification a lui du fait des
atteintes cognitives. Le diagnostic de maladie d’Alzheimer ampute l|‘autre
d’une part de subjectivité.

Noémie DUFOUR

Il ne faut pas négliger I'aspect culturel de la question de I'alimentation
ou de la non alimentation par voie orale (autrement dit par voie « normale »
pour les familles). Selon la culture de la famille, le rapport a la nourriture et au
geste de nourrir est trés important, et si toutes les familles souffrent sur ce
point, certaines familles vivront plus douloureusement encore le fait que la
personne ne puisse plus manger, et de ne plus pouvoir l'aider a manger et/ou lui
donner a manger. Symboliqguement et ethniquement si j'ose dire, cela est
important et sera a prendre en considération différemment, d’ou l'intérét de
I'ethnopsychologie.
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Justification des soins

Henri LOMBARD

La question éthique par excellence dans la perspective d’une fin de vie
est celle de la justification des soins. Ce soin est-il justifié et, dans un
deuxiéme temps, ce soin est-il justifié maintenant ? A cette question
fondamentale la réponse ne peut-étre qu’une réponse d’équipe. Plus on approche
de l'issue, plus la nécessité de s’interroger est impérieuse. D’autre part la qualité
de la fin de vie dépend du type de communication qui s’est établie entre les
proches et les soignants. Meilleure est la relation avec I'entourage du malade,
meilleure est la fin de vie. C'est sans doute pourquoi la formation des proches
sur la maladie d’Alzheimer et ses effets au cours du temps est primordiale. La
connaissance est a la base de I'éthique, elle permet aux proches et aux soignants
d’avancer main dans la main, sans étre en échec face a la survenue de cette
étape délicate que représente la fin de vie.

Noémie DUFOUR

Il est important d‘informer en effet. « Former» évoque Ila formation
professionnelle et le terme ne me semble pas adapté a I'entourage familial, qui
ne doit surtout pas devenir professionnel mais bien garder ce lien familial
particulier.

Je dis souvent aux familles que je recois qu’il faut anticiper, car on connait
I’évolution de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées, et qu’il faut
préparer l'avenir. Pour autant il ne faut pas trop en dire aux familles (méme s'il
s’agit d’un voeu pieu, I'ére internet étant passée par la...). Je m’explique : je me
souviens d’'une famille catastrophée parce que le pere venait d’entrer en maison
de retraite et que la psychologue leur avait dit « il faut que vous sachiez que
parfois en maison de retraite les personnes Alzheimer prennent un autre résidant
pour leur femme ou pour leur mari, et qu’il y a des couples qui se forment ; ca
n‘arrivera pas forcément, mais il faut que vous le sachiez ».

Est il vraiment utile de parler de tout: des fausses routes, de la
grabatisation, de l'apraxie qui va s’amplifier, etc. ? Informer oui, en temps
utile et en anticipant a minima oui, mais sans forcément parler de situations ou
complications qui ne surviendront pas forcément, car chague personne a une
évolution propre.
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Axelle VAN LANDER

Une distinction est essentielle, entre I'envie et les symptomes liés a la pathologie
avancée. Un patient qui ne s’alimente pas n’est pas nécessairement un
patient qui n’a plus envie de s’alimenter. Certains signes de volition sont a
identifier, au besoin avec la famille. Ainsi, on percevra les envies et les
appétences qui perdurent. On ne doit pas suivre une logique du « tout ou
rien » dans le soin au motif qu’il y aurait abolition entiére de la volition a
un « stade » supposé. Il appartient aux équipes de soins de voir ce qui reste
agréable au malade.

Emmanuel HIRSCH

Le schéma est bien souvent celui de la conciliation des intéréts de la personne
malade, avec ceux de I'entourage et de ceux de I'’équipe de soins. En cas de
perte du sens des finalités des soins, il faut craindre des tentations de
renoncement faute de trouver les repéres indispensables. Evidemment,
dans ce domaine les circonstances qui influent sur les pratiques ne sont pas
homogéenes et tiennent a des facteurs a la fois contextuels, subjectifs et
évolutifs. C'est pourquoi nous sommes en présence d’enjeux complexes. Une
négociation favorisant la prise en compte de la pluralité des enjeux
identifiés s'impose. Ainsi peut-on se demander ce qui a un moment donné
incite a penser que la situation est celle d’'une fin de vie. Du point de vue de
I'expressivité de la relation et donc de la réciprocité d’un échange, il ne saurait
étre question de simplifier les impressions et de conclure hativement que la
situation s’avére irrévocable. Il est des modes de communication atténués et des
manifestations du lien y compris alors que tout était considéré a priori révolu.
Cela ne peut qu’inciter a la prudence et a une extréme retenue dans les prises de
décision. Se laisser ainsi surprendre n’est pas toujours compatible aujourd’hui
avec les logiques qui prévalent dans la gestion et I'évaluation du soin.

Noémie DUFOUR

Oui la relation se poursuit, j’en suis intimement convaincue. Les familles, les
soignants le constatent au quotidien. Cependant cela dépend aussi de la
sensibilité de chacun. Des familles ne supporteront plus par exemple de ne plus
pouvoir échanger verbalement avec la personne malade et considéreront alors
qu’il ny a plus aucune relation possible.
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Federico PALERMITI

Est-il Iégitime de parler de spécificités liées a la maladie d’Alzheimer ? Qu’est-ce
qui serait de nature a légitimer une approche spécifique de la fin de vie ? Il
faudrait avoir des certitudes et sommes-nous au moins médicalement d’accord ?

Aurély DUSSARTRE-BOUGNOTEAU

Nous parlons de cas de figure ou le principe d’autonomie n’est plus la. On peut
encore parler d’autodétermination compromise. C’est la une spécificité. Il n‘en va
pas de méme pour les malades du cancer. L'une des caractéristiques des
maladies neurologiques dégénératives serait peut-étre la régression de
I'autodétermination.

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

La fin de vie questionne nos valeurs universelles. Il arrive trés souvent que des
paroles extraordinaires s’expriment, a la fin, de la bouche de personnes qui n‘ont
pas parlé durant des années. En fin de vie, nous devons accorder la plus
grande attention aux parameétres psychologiques, notamment a la
dépression et l'expression d’une envie de mourir d’en finir, de se
suicider ; savoir repérer ces moments, les diagnostiquer, les prendre en charge
avec un traitement notamment d’antidépresseur en IV nous rappelle que si un
patient réclame a mourir a un temps T, a un temps T+1 (traité de sa dépression)
il s'accrochera a la vie. Un travail de formation de la prévention du risque
suicidaire est nécessaire auprés des équipes soignhantes car, ce qu’un
patient refuse a un moment, peut tout a fait étre accepté
ultérieurement.

Noémie DUFOUR

Tout a fait, d’ou lI'importance d’accorder certes la plus grande importance a la
parole (au sens de communication verbale et non verbale) de la personne
malade, mais tout en étant conscient que les désirs, les volontés peuvent évoluer
en fonction de I’état thymique de la personne a un instant T.

Demander de mourir parce qu’on est épuisé, qu’on a mal, ou encore qu’on
souffre moralement de ne plus voir ses enfants peut provoquer une détresse,
légitime, qui entrainerait une demande de « fin de vie anticipée ».

On observe souvent que lorsque la douleur physique et la souffrance
morale sont soulagées, la demande évolue.
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Luc RIBEAUCOUP

Certes nous disposons des éléments cliniques objectifs qui nous invitent a parler
d’aggravations ou de complications. Ils amenent les soignants comme les
proches, a parler de « stades » ou de « phases » de la maladie. Pourtant, nous
ne pouvons pas considérer ces éléments comme des certitudes. Prenons ici
I'exemple de l'incapacité alimentaire, ou lI'on ne sait pas grand-chose sur ce qui
va se passer en termes de durée. Souvent, les familles vivent l'arrét de
I'alimentation comme une rupture et sont subitement déstabilisées. Bien
entendu, des facteurs de complications peuvent étre déterminants et précipiter
les choses, pourtant la durée de ces étapes demeure trés incertaine.

Catherine OLLIVET

Tous sont a la recherche de critéres scientifiquement opposables. Sans nul
doute, les pouvoirs publics apprécieraient beaucoup d’en disposer. Nous |'avons
pourtant déja dit : la fausse route n’est pas un critére opposable. Il existe
d’autres maladies ou les malades peuvent faire des fausses routes. Le temps ne
s’'écoule de toute maniére pas de maniére déterministe. Cela fait consensus.

Un autre consensus a trait a la nécessaire pluridisciplinarité, laquelle inclut la
famille dans I'examen d’une personne qui serre les levres, qui « ne veut plus
manger », qui « tourne la téte » ou dont le regard semble dire: «j'en ai
assez. » Parfois, les yeux du méme étre humain vont s’éclairer en présence du
mari, de la fille ou a la vue d’un aliment apprécié sur une cuiller. Ce n’est pas
tant affaire de tableau clinique que de vision humaine. C’est pourquoi le
témoignage de l'aide-soignante importe au plus haut point. C’est elle qui passe le
plus de temps auprés du malade, physiquement. C’est elle qui le regarde dans
les yeux le plus longtemps, percevant les expressions du visage. Etre au plus
pres, c’est ne pas tricher. Incontestablement, ce n’est pas le médecin qui passe
le plus de temps auprés d'un malade au stade évolué. Les proches, les
soignants, les accompagnants, les aidants et les aimants savent lire la
lassitude dans les yeux.

Véronique MORIZE

Attention au danger de Ila projection de ses propres sentiments sur
I'interprétation des expressions du malade.

P. 22
©EREMA Décembre 2012
www.espace-ethique-alzheimer.org




Catherine OLLIVET

Effectivement, c’est a cause de ce risque que |'on doit étre plusieurs pour se
forger une opinion en croisant les perceptions des uns et des autres.

Catherine DE BRABOIS

Je peux citer un cas dans lequel la famille était acharnée a maintenir
I'alimentation colte que colte. Finalement, I’équipe a laché prise et a eu la
surprise de voir une personne qui ne communiquait plus (au bout de 15 ans de
maladie) se remettre a serrer des mains. Un changement d’attitude avait
suivi la décision d’abandonner des soins ingrats et douloureux. Il existe
de nombreux exemples de personnes étiquetées « non
communicantes » qui retrouvent la lucidité de dire « au revoir » juste
avant de mourir.

Catherine OLLIVET

Une littérature abondante décrit bien ce moment du départ.

Quels soins de bien-étre sommes-nous en mesure
d’apporter ?

Christophe TRIVALLE

Lorsqu’une personne malade arrache une perfusion, elle exprime une
forme de conscience contre ce qu’elle estime étre une agression ou de
I'acharnement. Ensuite, la capacité a s'alimenter ou non renvoie a un degré de
dépendance. Lorsque les soignants font manger un malade dépendant, ils
constatent que celui-ci se « laisse faire » ou non. Il est parfaitement concevable
que, dans certains cas, le refus de s’alimenter exprime quelque chose.

Face a une incapacité de manger, la famille, les aidants et les
accompagnants ont tendance a se surinvestir. Lorsque la premiére fausse
route se produit, il est souhaitable que la famille se mette en retrait et laisse aux
soignants la responsabilité d’alimenter le malade, afin de limiter les risques.

Nous parlons de « fin de vie ». Est-ce de la phase terminale, de la phase
agonique dont nous parlons ? Le probléme est a vrai dire trés délicat, car nous
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parlons de périodes trés longues. En long séjour, il n'est pas rare de voir des
malades ayant perdu la capacité de manger vivre pendant 1 a 3 ans. La
survenue d’une fausse route n’est certainement pas prédictive d'un décés dans
un laps de temps bien déterminé. Nous ne disposerons jamais d'un schéma
d’analyse déterministe. Il n’existe pas pour l'instant d’échelle validée
permettant d’estimer I'espérance de vie a 6 mois d’un patient ayant une
maladie d’Alzheimer ou apparentée.

Henri LOMBARD

Notre interrogation porte sur le bien-étre. Lorsqu’une vie s’éteint tres
lentement et n’en finit pas, apparemment, de finir, quels soins de bien-
étre sommes-nous en mesure d’apporter ? Apres tout, lorsque les fonctions
cognitives supérieures s’éteignent, le systéme limbique continue de fonctionner
et nos patients en fin de vie sont de véritables éponges affectives. Méme au plus
profond de leur démence ils percoivent nos sentiments et ceux de leurs proches.
Les malades sont ainsi en état de recevoir du bien-étre de la part des soignants
et de leur entourage. Tout doit étre fait pour maintenir leurs relations affectives,
ainsi I'accompagnement de fin de vie se passe mieux, a la fois pour les proches
et pour les soignants. Sur le plan somatique, pour la qualité du bien-étre, on
veillera ainsi a éviter les escarres, qui sont une sorte d’atteinte a la dignité
humaine en fin de vie.

Genevieve DEMOURES

Il y a matiére a discussion. Pourquoi apporter davantage d’attention aux escarres
gu’a la nourriture affective ? La nutrition au sens étendu n’est pas qu’affaire
d’apport de calories. Méme si un patient ne s’alimente plus comme les autres, les
aides-soignantes doivent lui consacrer le méme temps que les autres, a savoir
une vingtaine de minutes au moment du repas. L'attention et les nourritures
affectives sont capitales. Ne confondons pas I'EHPAD avec une entreprise de
restauration collective. L’efficacité ne se mesure pas a la quantité de
calories ingérées. La dénutrition serait le fléau ultime, a conjurer par tous les
moyens. L’injonction « il faut qu’ils mangent » méritent pour le moins d’étre
guestionnée. L’alimentation s’inscrit dans un projet de soin. S’agissant de
patients manifestement au bout de leur chemin, il nous appartient de
remettre les choses en perspective et de bien réfléchir. Parfois, il arrive
gue quelqu’un percu comme étant a bout retrouve une nouvelle vigueur.
Combien de familles n'appelle-t-on pas en pensant que la fin de leur parent est
arrivée alors que tel n’est pas le cas ? Il nous arrive d’entendre : « vous nous
avez demandé de venir a trois reprises car, d'apres vous, la fin était imminente,
cette fois est-ce la bonne ? » Ne soyons pas prisonniers d’un regard réducteur
sur les malades. Qui d’autre que le médecin est en capacité de se prononcer
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aprés avoir écouté l'ensemble des points de vue et, de ce fait, pratiqué une
authentique observation clinique pluridisciplinaire ? Pourtant, il arrive que les
médecins se trompent et c’est parfois trés heureux.

Henri LOMBARD

La dénutrition n’est pas une atteinte a la dignité de la personne
comparable aux dommages causés par des escarres.

Sur le plan de l'attention portée au malade, j'entraine mes équipes a la pratique
de la réduction phénoménologique de Husserl, c’est a dire : revenir a la chose
elle-méme, mettre entre parenthéses, suspendre son jugement. Ainsi, lorsqu’un
soignant entre dans une chambre, pour revenir a la chose elle-méme il doit
éteindre la télévision, fermer la porte, s’isoler avec le patient. Pour mettre en
parenthéses il doit faire le vide et ne penser qu’au malade, faire la « bulle avec
lui » et enfin suspendre son jugement, c’est a dire le regarder comme si c’était la
premiere fois qu'il le rencontrait, ce que les sceptiques dénommaient époke.
Rentrer dans une chambre en faisant des projections définitives du style « il va
mourir... » revient a bloguer par avance toute communication.

Genevieve DEMOURES

Je ne partage pas ce point de vue.

Henri LOMBARD

Prenons |'exemple des patients que l'on décrit comme « agressifs ». Si un
soignant entre dans une chambre en se disant « il est agressif », alors cette
anticipation se réalisera nécessairement. On doit étre capable de suspendre son
jugement, sans quoi on en vient a étiqueter les malades de facon définitive. Trop
d’équipes l'oublient. La facilité nous entraine, sans prendre de recul, a attribuer
un rbéle a ces patients qui ne communiquent plus et qui se réfugient dans le
mutisme et les troubles comportementaux.

Jean-Marie GOMAS

Une publication de David P. Phillips et Daniel G. Smith (1990) a mis en lumiére le
fait que l'on peut décaler la date de son déceés par une croyance en quelque
chose d’'important sur le plan spirituel. Les équipes au quotidien sont les témoins
du fait qu’'un malade peut désirer attendre un anniversaire, le retour de ses
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enfants et, de ce fait, décaler son agonie. L'étude a laquelle je fais référence
n'est pas assez connue, méme dans l'univers des soins palliatifs.

Au-dela de la présence d’escarres, au-dela des paramétres biologiques, il est des
patients qui attendent quelgue chose. Souvent, ces derniers déjouent les
pronostics. Nous disposons aujourd’hui des éléments scientifiques nous
permettant d’étayer un raisonnement.

En matiére de liberté du malade, la psychogériatrie a mis a jour un certain
nombre de regles a respecter, en présence de malades déments. Ces derniers
ont d'ailleurs une forme de liberté résiduelle. Une incapacité juridique ne signifie
pas une incapacité absolue, dans tous les domaines. La littérature spécialisée
en gériatrie met en évidence le fait qu’il est bel et bien possible de tenir
compte de la liberté résiduelle et des inclinaisons du malade dit dément.

Laurence HUGONOT-DIENER

Quel que soit le stade de la maladie constaté, il faut systématiquement
rechercher I'assentiment du malade et tenir compte des inclinaisons qu’il
manifeste. La Maison des lumiéres Isatis (Saint-Denis-la-Plaine, 93) est un
EHPAD qui, pour aller a l'essentiel, accueille des malades atteints de maladie
d’Alzheimer et syndromes apparentés, dont personne ne veut. A I'entrée, 80 %
des admis présentent des troubles du comportement et 60 % présentent un MMS
égal a zéro ou non cotable, c’est-a-dire un stade trés sévére. La durée moyenne
de vie dans cette population admise en fin de maladie, avoisine les deux années.
Les troubles de la nutrition constituent un facteur fréquent d’accélération du
déceés. A titre personnel, je m’‘oppose fréquemment au recours & la nutrition
parentérale, méme s’il n‘est pas facile d’éclairer les familles sur le sens d’un tel
refus. Evidemment, on ne peut pas leur donner de date de déces, alors que c’est
souvent leur demande. Nous ne sommes pas en mesure de répondre a la
question « quand va-t-il mourir » ? A quoi servirait-il de répondre que
I'espérance de vie moyenne est de deux ans ? Nous n‘avons pas a entrer dans
des considérations d’héritage.

Emmanuel HIRSCH

L'EREMA a pour mission d’apporter des reperes pratiques et pertinents aux
professionnels. Pour eux, le danger réside en effet dans le manque de repéres et
de visibilité sur le plan éthique. C’est dans l'‘obscurité et I'errance éthique que
surviennent les formes de maltraitance, d’acharnement et d'obscurantisme les
plus graves. Le fait de solliciter une expression de la part d'une personne qui
n‘est pas en capacité apparente de s’exprimer explicitement témoigne d’une
marqgue de respect a son égard. Tout tient en fait au regard que nous portons sur
I'autre lorsque I'état de maladie semble annihiler ce qu’il a été auparavant et lui
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retirer toute capacité de se maintenir objectivement présent dans le cadre d’une
relation cohérente. Il nous faut nous mettre a sa portée, a sa hauteur en quelque
sorte et saisir par une attention spécifique ce qui est de l'ordre de ses
préférences. Il est vrai que les repéres évidents de I'’éthique du soin semblent
inadaptés si I'on s’en remet a des concepts généraux comme celui d’autonomie
ou alors de consentement. Le défi se situe dans notre faculté d’innover
avec des principes susceptibles d’étayer les situations et de faire
apparaitre l'intérét le plus conforme a la cause de la personne elle-
méme.

Marie WARNIER

Pour délimiter ce qu’est la fin de vie, nous avons a |I'’évidence besoin de repéres
confortés par la science. Nous avons encore besoin d’éléments clairs sur la base
desquels on délimitera bien les soins de confort des soins curatifs. Par exemple,
pour expliguer aux familles en quoi un refus d’alimentation parentérale est
justifié, nous devons argumenter.

Double contrainte de I'urgence et de la longue durée

Emmanuel HIRSCH

Peut-on parler de fin de vie chronique ou de chronicité de la fin de vie,
par rapport a d’autres fins de vie ? A |'évidence, la maladie d’Alzheimer met
en jeu un sentiment de chronicité accentuée. Qu’en est-il de la vie dans cette fin
de vie ? A quel moment est-on en droit de parler de phase terminale ? Qu’en
est-il de la réalité méme de la vie au bout d’une existence ainsi atténuée,
a quelles obligations et pour quelles fins nous engage-t-elle ? La
représentation souvent requise pour évoquer les malades d’Alzheimer est celle
d’'une vie qui n’en finit pas de s’étioler, de se consumer, de se rétracter jusqu’a
ses extrémes. Au point d’en venir inhumaine et insupportable, poussant trop loin
les capacités d’acceptation de ce que d’un point de vue humain on considérerait
acceptable.
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Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

La progression de la maladie n’est pas toujours linéaire dans le temps.
Les hopitaux voient parfois arriver des malades en stade terminal, en provenance
de leur domicile familial, qui meurent au bout de 8 jours. La famille s’interroge.
Aprés tout « il était bien chez lui ». « Que Iui avez-vous donc fait ? » Parfois
cette incompréhension, ce déni, peut conduire comme une solution d’apaisement
d’'une angoisse légitime de la part des familles a un dépdét de plainte si aucune
parole des l'entrée a I’'hOpital n‘est partagée sur I'état de santé du patient au
préalable. Il n’est pas facile d’articuler des durées d’évolution trés longue de la
maladie et des épisodes aigus, catastrophiques. La durée moyenne de séjour en
soins de longue durée est d’environ 4 ans mais souvent émaillé d’épisodes
somatiques intercurrents. Un accompagnement dans une permanence des
équipes doit pouvoir étre proposé aux familles déja bien éprouvées par le
délitement cognitif de leurs patients. Cette double contrainte, a la fois de
l'urgence et de la longue durée, est sans doute caractéristique de cette
pathologie.

Christophe TRIVALLE

Des changements brutaux (arrét de l'alimentation, décision d’engager ou de ne
pas engager une antibiothérapie, etc.) doivent étre discutés en équipe
pluridisciplinaire et avec les familles. A I'hdpital, en soins de longue durée ou en
EHPAD, les institutions disposent d'une équipe. Au domicile du malade, les
changements d’orientation sont certainement plus délicats, le médecin traitant
étant seul face a la famille.

Véronique MORIZE

Il existe désormais des réseaux de prise en charge efficients pour faciliter le
maintien au domicile de patients agés en situation palliative.

Christophe TRIVALLE

Envers et contre tout, des familles refusent justement un accompagnement dans
une logique de réseau. Elles ferment leurs portes. Elles vont parfois jusqu’a
refuser l'intrusion d’une aide ménageéere. Une intervention médicale dans un tel
cas de figure est tres délicate lorsqu’'un événement change le cours des choses.
De fait, la majorité des Francais veulent « mourir chez eux ». Peu de
personnes imaginent la fin de vie hors du domicile. Pendant un certain
temps, la régle du « mourir chez soi » prévaut puis tout le monde
craque. Ala phase agonique il est trés difficile de rester auprés du mourant. A
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domicile, il n‘est pas possible, quels que soient les moyens mis en place, d'avoir
un soignant autant que de besoin. C’est pourquoi, il est fréquent a cette phase
ultime que la famille (voire le médecin) appelle le SAMU ou les pompiers pour un
transfert a I’hdpital. Le patient va alors décéder aux urgences ou aux lits porte.

En ce qui concerne la réflexion pluridisciplinaire, il est nécessaire d’avoir des
équipes expérimentées et bien formées.

C’est pourquoi, du coté des professionnels de I'accompagnement des malades
d’Alzheimer, on doit s’interroger sur la composition des équipes. A quoi sert-il de
n‘avoir que des jeunes collaborateurs dans une unité de soins de longue durée ?
Souvent, ce sont les jeunes professionnels qui sont dans une posture
interventionniste. Les soignants les plus expérimentés savent a
contrario quand il vaut mieux s’arréter. Ils savent percevoir quand on
fait « n‘importe quoi ». L'expérience est fondamentale. Surtout, une bonne
équipe est composée de collaborateurs qui ne sont pas de la méme génération.
Elle inclut des jeunes comme des anciens.

Marie WARNIER

J'ai été témoin d’une crise grave au sein d’un service de psychogériatrie, en
raison de l'agressivité d’'un patient. Celle-ci faisait courir un risque aux
personnels et aux autres patients. L'équipe médicale, composée de jeunes
médecins a refusé d’accéder a la demande des soignants en vue de calmer par
des médicaments une agressivité qui était insoluble, tout particulierement la
nuit. L'argument des jeunes médecins était : si on administre des calmants au
malade, alors nous allons le tuer. Il a fallu que j'intervienne en raison d’'une crise
profonde dans le service. Ces médecins ne voulaient pas tuer le malade par un
traitement médicamenteux qu’ils jugeaient potentiellement létal. Les soignants
menacaient de s’en aller. Nous avons fait appel a des médecins seniors d'un
service de psychiatrie proche. Ces derniers ont adapté un traitement
médicamenteux. Le patient agressif s’est calmé mais il est décédé 15 jours apres
le début de I'administration de ce traitement. Je trouve de tels cas tres délicats a
gérer.

Astrid AUBRY

Il est parfois inévitable de changer de voie pour aller vers une approche
palliative. Pourtant l'interprétation de la maladie d’Alzheimer est d’une grande
complexité cliniqgue. Il y a risque de passer en phase terminale alors que peut
étre on n’a pas identifié la phase précédente. Constamment, on est amené a
s’interroger si I’'on bascule ou non en phase terminale, c'est-a-dire si ce
que présente le malade reléve du « raisonnablement curable » ou pas.
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Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

Les jeunes médecins auxquels il a été fait référence ont sans doute fait preuve
de dogmatisme en affirmant : « si on opte pour ce traitement médicamenteux,
alors on va tuer le malade. » Notre art doit certes s’exercer dans le primum non
nocere ; mais il faut beaucoup d’humilité, peu de certitudes et s’adapter au jour
le jour au cas par cas et surtout savoir travailler en équipe pluridisciplinaire. II
arrive que des psychiatres qui ne soient pas gériatres privilégient un traitement
sédatif par les neuroleptiques sans tenir compte des effets secondaires déléteres
de ceux-ci (sédation, chute, troubles du rythme confusion, torsade de pointe,
rigidités extrapyramidale, etc.). Il peut exister des conflits institutionnels entre
gériatres et psychiatres. On doit prendre garde a la tentation du
dogmatisme qui réifie plutot qu’il soigne. Plus que jamais, on doit militer
en faveur d’'une prise en charge globale du patient. Le terrain de Ia
maladie d’Alzheimer et des affections neurologiques dégénératives associées
interdit tout dogmatisme, de la souplesse, des réflexions transdisciplinaires du
cas par cas de la confiance mutuelle sont nécessaires.

Jean-Marie GOMAS

Les praticiens peuvent éprouver une certaine réticence a recourir aux
neuroleptiques en présence de troubles comportementaux graves. Nous estimons
gue les recommandations de la HAS ne sont pas en phase avec la réalité,
relativement aux neuroleptiques. Une étude a clairement démontré une
surmortalité de quelques pour cent pendant les 40 premiers jours de traitement.
C’est incontestable. Malgré tout, on ne peut pas faire autrement que d’utiliser les
neuroleptiques si des malades font n‘importe quoi. Lorsque les autres ressources
ne sont pas efficaces, il faut bien y recourir dés lors qu’une situation ingérable
I’exige. C’est pourquoi on ne peut accepter l'idée qui circule chez les jeunes
gériatres, selon laguelle les neuroleptiques sont a proscrire absolument.

Débattons des sujets qui appellent discussion. Le bon usage des neuroleptiques
est un probléme auquel sont confrontés chaque semaine les grands services de
gériatrie. Il arrive que des chambres soient dévastées par des malades
déchainés. On entend les soignants dire « on ne peut rien faire, il refuse tout
traitement et toute toilette, la loi du 4 mars 2002 nous interdit de nous opposer
a ce malade ». C’est la une interprétation parfaitement excessive de la loi. Il est
hors de question de laisser un malade dévaster dangereusement sa chambre.
Notre métier nous impose de faire face a des crises graves. Bien entendu,
I'usage des neuroleptiques réclame une grande rigueur. Il ne saurait
étre proscrit, pas plus qu’il ne saurait étre systématique.
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Catherine OLLIVET

Ce constat ne vaut pas que pour I'EHPAD et le long séjour. On doit aussi songer
au domicile, ou des crises graves peuvent également survenir. La, on ne peut
pas compter sur les ressources en personnel des EHPAD. La violence physique
s’exerce sur le proche.

Christophe TRIVALLE

On ne sait pas bien comment la maladie d’Alzheimer commence. On ne sait pas
bien combien de temps elle dure. Le processus peut s’étendre sur 6, 8 ou 10 ans.
Il nest pas possible de calculer une espérance de vie. Le moment du diagnostic
ouvre ce que |l'on peut appeler une phase initiale. Bien des malades n‘ont aucune
conscience de leurs troubles a ce stade (anosognosie). Il n‘est évidemment pas
facile de discuter de la fin de vie, de l'institutionnalisation, etc. La plupart du
temps, les premiers intéressés refusent completement la projection d’une vie
future en institution. Puis, vient le moment ou le malade n’est plus en état de
s’exprimer lucidement. Ces éléments sont spécifiques a la maladie d’Alzheimer et
aux pathologies apparentées.

On peut parler d’'une histoire de pertes successives de parties
constitutives de ce que I'on dénomme l'autonomie. Certains malades
déambulent jusqu’au bout. D’autres perdent la marche. Il est difficile de
dire si la conservation ou la perte de la faculté de s’alimenter est
vraiment déterminante. Opter pour des soins palliatifs revient a ne pas
s’'acharner face a une complication démesurée. On posera par exemple la
guestion de l‘opportunité de continuer un traitement antibiotique. Rien n’est
certain. Il arrive que des familles soient convoquées car on estime que le malade
n‘a plus que quelques jours a vivre. Pourtant, 6 mois aprés le jour de la
convocation, celui-ci est toujours dans son lit.

On peut aussi évoquer le cas fréquent de la survenue d’une autre maladie grave,
comme par exemple un cancer. Un malade d’Alzheimer est-il exposé a une perte
de chances ? Une complication grave intercurrente est un moment de
basculement dans les stratégies thérapeutiques.
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Trouver la position la plus ajustée a ce que constitue
|'exigence d’'un accompagnement

Emmanuel HIRSCH

La réalité dans laquelle nous sommes immergés est celle d'institutions
spécialisées dans lesquelles les malades entrent trés tardivement. La tendance
est a un départ du domicile tardif, quand les personnes sont déja trés
dépendantes ce qui complexifie bien des choses. Le risque est de voir des
institutions ne plus pouvoir étre en mesure que de se consacrer
exclusivement a la fin de vie de personnes dont elles ne connaissent pas
suffisamment I'histoire pour trouver la position la plus ajustée a ce que
pourrait constituer I'exigence d’'un accompagnement. Ces personnes y sont
amenées en fin de parcours par des familles usées, voire traumatisées par des
années de présence continue a leurs cotés. A la suite de périodes difficiles au
domicile, comment surmonter le défi d’'une présence a l'autre qui ne se limite pas
a la fonction d’un nursing qui n’apparaitrait plus que comme la vaine
prolongation d’'une existence ayant perdu la moindre signification ?

Geneviéve DEMOURES

Avant, on parlait sans pudeur de « mouroirs ». Aujourd’hui, nous voulons plutot
parler de « lieux de vie ». Ne perdons pas de vue que la mort actuellement
intervient plutot a I'hopital. Surtout, 8 personnes sur 10 meurent dans les
couloirs des services d'urgence. Ajoutons aussi le fait que nous sommes en
manque chronique de personnels infirmiers de nuit. Les aides-soignantes de nuit
gui sont débordées par une situation en EHPAD, la nuit, composent le 15.

Noémie DUFOUR

Il y aussi ce refus de la société a parler de la mort, a voir la mort, a la préparer,
en lien avec le jeunisme observé depuis plusieurs années. Lorsqu’on parle de
personnes agées, de facon caricaturale on parle soit de malades Alzheimer dont
on aime montrer « les tragiques effets de la maladie » soit de «seniors actifs ».

Aurély DUSSARTRE-BOUGNOTEAU

Questionnons nos représentations de la mort. Nous voyons bien que les
soignants ne sont pas toujours bien préparés, également pour des raisons
culturelles. Dans les esprits, I'h6pital est la pour sauver le malade. Le fait
d’hospitaliser un malade s’inscrit dans une logique de refus de la mort. Ensuite,
malheureusement bien des personnes meurent dans les couloirs des urgences de
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la maniére que l'on sait, parce que les professionnels ou les familles ont pensé
bien faire pour leur proche. Ces conditions de fins de vie ne sont évidemment
pas pour contribuer a la dignité de la personne malade en fin de parcours.

Luc RIBEAUCOUP

Prenons I'exemple de I'accompagnement a domicile. Il arrive que, la situation se
précipitant brusquement, il faille hospitaliser en urgence. Les familles attendent
une démarche curative et se voient expliquer qu'il est plus adapté de s’orienter
vers des soins palliatifs sans que cela n’ait pu étre anticipé. Alors, I'entourage est
perdu. Les transferts du domicile ou des EHPAD vers les urgences ou vers
les services de gériatrie aigué se font parfois dans des conditions de
précipitation et en I|'absence d’informations conséquentes. Les
hospitaliers sont alors amenés a prendre en charge des personnes tres
agées et tres diminuées et a prendre rapidement des décisions
thérapeutiques sans disposer d’une information substantielle. C'est la
réalité.

Christine PATRON

Je voudrais souligner la souffrance des personnels de nuit, dans les EHPAD, du
moins en région parisienne. Le passage du domicile a I'EHPAD, fréquemment
aprés une hospitalisation, se fait de plus en plus tard. L'dge moyen est de 85 ans
(rapport IGAS, mars 2011), Le niveau de dépendance est élevé et plus de la
moitié des résidents sont atteints de la maladie d’Alzheimer ou maladie
apparentée. La durée moyenne de séjour est de 18 a 24 mois (Rencontre
parlementaire sur la perte d’autonomie, février 2011), 30 a 50 % des entrants et
prés du tiers des résidents décéderont dans I'année : en moyenne deux déces
par mois, chiffre identique dans le secteur associatif et le secteur commercial.
On ne dispose pas de statistique officielle sur la proportion de déces qui
ont lieu dans les EHPAD, mais de facon empirique a partir de recueil de
données aupreés d’'une vingtaine d’établissements tous statuts
confondus, le constat le plus fréquent reléve qu’environ trois résidents
sur quatre meurent dans leur chambre, en « nuit profonde » c'est-a-dire
entre OHOO et 6HO0 du matin. Les seuls agents présents sont, une aide-
soignante et un agent de soins pour un EHPAD de 80 a 100 résidents. Les
effectifs sont calculés au plus juste pour effectuer les soins d’hygiéne, de confort,
de surveillance des personnes agitées, sans qu’il soit possible de dégager du
temps pour faire face a l'inopiné, a l'inattendu et méme a la mort prévue. Il
existe un double probleme de temps et de compétences.

Convaincues que monsieur X ou madame Y ne va surement pas aborder |'aurore
du lendemain, elles savent aussi qu’elles n‘ont pas le temps de lui tenir la main.
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Il faut l'avoir vécu pour mesurer cette souffrance, ce déchirement de le laisser
seul alors que les 85 autres attendent leur passage et qu’elles savent souvent
trés bien gqu’au passage suivant, moins d’une heure apres, ce sera trop tard. Il
existe des problemes d’effectifs, de temps, de compétence, de moyens
de recours possibles autre que les urgences pour éviter les
hospitalisations inadéquates, la levée de doute, la perte de chance. Je
rejoins Isabelle Camps quand elle soulighe que I'on ne peut ignorer.

Terrible est la responsabilité des politiques, des décideurs, des gestionnaires qui
ignorent la solitude et la souffrance des personnes agées qui meurent la nuit
dans les EHPAD, la souffrance du personnel dépassé par les responsabilités face
a la mort, la souffrance des familles, plus présentes de jour que de nuit
auxquelles on ne dira pas que leur proche est mort seul parce que les changes
du 3%™¢ étage n’étaient pas terminés.

Le personnel de nuit, aide soignante et agent de soin, souvent de niveau social
assez faible, choisit ces horaires pour des raisons d’organisation de vie familiale
; il est peu disponible de jour, quand ont lieu les formations dont il bénéficie
beaucoup moins que le reste du personnel.

La mort, la nuit dans les EHPAD, méme si elle parait moins rude que sur
un brancard dans un couloir hospitalier, est un probléme majeur,
éthique, économique et de santé publique.

Noémie DUFOUR

D’ou effectivement I'importance, que nous avons déja évoquée, d'un
accompagnement pluridisciplinaire de la famille de la personne malade, afin que
le lien de confiance établi permette une prise en soins adaptée et acceptée.

Isabelle CAMPS

Nous parlons de fin de vie. Nous parlons des dimensions relationnelles entre la
famille, le soignant et le résident. Si les équipes n’ont pas les moyens d’un
accompagnement de qualité, alors les chances pour que les malades meurent
dans un couloir d’hopital a la suite d’'un événement ingérable deviennent élevées.
Ayons le courage d‘alerter les pouvoirs publics sur la nécessité de disposer des
moyens en EHPAD dans le but d’accompagner correctement nos résidents,
jusqu’au bout.

La fin de vie est quelgue chose d’éminemment mystérieux. On ne peut
I'appréhender sereinement que sur la base d'un consensus relationnel. En
aucune facon on ne saurait laisser des infirmiéres et des aides-
soignantes démunies, la nuit, pour faire face a une fin de vie muette se
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muant brusquement en urgence médicale. Sur le plan de la formation et
du soutien des équipes, un énorme travail est a accomplir.

Emmanuel HIRSCH

Les réalités humaines de la maladie d’Alzheimer nous poussent dans nos derniers
retranchements, aux limites des réponses apportées a d’autres défis de la
maladie grave. Mais le plus périlleux est certainement de tenter de confronter
notre pensée et nos savoirs a des circonstances qui échappent a nos conceptions
habituelles et nous poussent hors de nos habitudes, de nos acquis. Dés lors
selon quels critéres hiérarchiser I'essentiel au regard du subsidiaire,
sauvegarder ce qui est encore pertinent et menace de ne plus I'étre dans
peu de temps ? Peut-on évoquer sa fin de vie avec la personne, tant qu’elle le
peut encore, alors que l'on sait qu’il s'agira d'un processus qui risque de la
reclure dans la posture du déja absent, alors que la mort interviendra bien plus
tardivement et dans des circonstances qui, elles aussi, apparaitront
énigmatiques. Ainsi, comment la préparer et s’y préparer, quel sens
attribuer au temps qui la précede ? Comment admettre le deuil anticipé de sa
vie, se séparer de ceux dont on sait qu’ils seront encore présents, méme si la
relation semble impossible, un long temps encore avant que la vie ne s’acheve
définitivement ?
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2 - Pertes, deuils, douleurs et souffrances
partagées : un défi a la continuité d’une relation

Nos établissements ont vocation a accompagner les
malades jusqu’au bout de leur existence

Geneviéve DEMOURES

La continuation de la relation dans une période charniére entre la vie et
la mort constitue un défi. Pour les soignants comme pour les familles, on doit
y mettre du sens. Idéalement, on prendra en compte dans une démarche
cohérente la relation du malade avec lui-méme, avec ses proches, avec les
soignants et avec les médecins. De nombreuses fins de vie m’ont touchée.

Prenons I'exemple d'une vieille dame institutrice au moment de sa mort. Son fils,
lui-méme instituteur, avait du mal a imaginer que la femme autoritaire qu’elle
avait été soit devenue un étre aussi faible, recroquevillé dans sa chambre, méme
plus en état de s’alimenter. Lorsqu’il était enfant, elle lui faisait réciter des textes
de poésie, comme Le loup de Lamartine. Le fils appelait sa mére « la mamie »,
de peur sans doute de |'appeler « maman ». Il venait en visite le mercredi, le
jour ou il n'y a pas d’école. A I'évidence, il avait du mal dans la relation avec sa
mere, avec cette meére qui n’en finissait pas de mourir. Contrairement a son
pere, catholique, elle était athée et républicaine. Un enterrement religieux était
inenvisageable. Pendant la fin de vie de la mére, le fils a mené un long travail sur
lui-méme. Pour qu’il accepte a la fin un enterrement au cimetiére, il a trouvé une
solution : réciter le jour de cet enterrement la poésie qu’il avait du mal a
apprendre pour sa meére étant enfant. En établissement, la relation du fils a sa
mere était émouvante. Il ne parvenait pas a la toucher. Un jour, il lui a dit:
« c'est moi, je suis la. Quand tu ne seras plus, je te réciterai Le loup de
Lamartine. » A ce moment, cette femme dont on imaginait 'esprit parti pour de
bon, depuis longtemps, s’est mise a pleurer. Elle est morte la nuit d’aprées.

Un simple récit de vie suffit a souligner les enjeux du travail de deuil et de la
difficulté a exister dans les yeux de ceux dont nous sommes si proches. Si nous
parvenons a mettre du sens dans I'accompagnement de fin de vie, un
malade en apparence absent sur son lit peut devenir un facteur de
réconciliation ou d’évolution. Pour peu, il va de soi, que la douleur - au sens
de souffrance physique - soit apaisée. On peut ici invoquer un autre exemple :
celui d'un fils ingénieur des Arts et Métiers qui a redécouvert son péere, autrefois
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manutentionnaire dans une fabrique de pantoufles en Dordogne, a la toute fin de
la vie de ce dernier. Ce n’est que quand tout était, en apparence, en train de se
terminer qu’il s’est redécouvert fils de ce pere.

Tant que I'on peut imaginer qu’il subsiste du sens, la logique de la
relation continue et on peut imaginer qu’il se passe quelque chose. Ce
travail de la relation peut prendre des années. Du point de vue de l'institution,
lorsqu’un malade rentre et que des derniéres volontés sont mises en avant, on
peut imaginer qu’il s'agit la d'une maniére pour le patient et sa famille d’exprimer
ce gu'ils attendent de ceux qui auront la responsabilité d’accompagner. Il va de
soi aujourd’hui que cet accompagnement va fréquemment jusqu’aux derniers
instants de la vie.

Noémie DUFOUR

Il semble normal de centrer la réflexion sur la souffrance des familles. Dans la
relation parent/enfant notamment, bien des choses peuvent se jouer en fin de
vie. La mort, dans la maladie d’Alzheimer, souléve quantité d’enjeux de
communication car il n'est le plus souvent pas possible de se dire au revoir de la
facon dont on l'aurait souhaité.

Mais il ne faut pas oublier pour autant la souffrance des soignants. Ce n’est pas
un phénomene spécifique a la maladie d’Alzheimer : quand les soignants
accompagnent une personne malade, un lien se crée inévitablement. Dans le
cadre de I'accompagnement de la fin de vie de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, les soignants se sentent trés concernés, et investis de la parole de
la personne malade. En effet il n‘est pas rare que des soighants accompagnent
un malade sur plusieurs années. Ils est fréguent que les personnes leur parlent
de leurs souhaits quant a leur fin de vie, et il peut arriver que les soignants
constatent que les souhaits émis ne correspondent pas a ce qui est finalement
décidé médicalement ou avec les desiderata de la famille. La parole des
soignants n’est pas toujours entendue. Cette dévalorisation est a la
source d'une forme de souffrance, surtout lorsque le soignant est
dépositaire du souhait d’'un malade qui n’est finalement pas respecté.

Genevieve DEMOURES

Dans notre établissement, nous avons coutume de tenir a jour un dossier des
« derniéres volontés » de la personne malade. Il inclut évidemment les directives
anticipées, mais également le point de vue de la famille et ce qu’a pu dire le
malade lui-méme. On met a jour ce dossier de derniéres volontés au méme titre
que le dossier de soin, dont il fait d’ailleurs partie. Ainsi, nous tenons compte de
I’évolutivité de la fin de vie.
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La réalité que nous constatons en EHPAD est celle d'une inexorable perte
d’autonomie. Les enjeux les plus communément avancés en EHPAD sont ceux du
maintien de l'autonomie, des occupations, des animations, etc. On veut
naturellement promouvoir une image de lieu de vie ou l'on bouge et ou l'on
mange. Pourtant, on I'a dit, la nourriture affective est dans certains cas au moins
aussi importante que la nourriture matérielle. Un plan de soins doit étre
susceptible de révision. Il appartient au médecin de dire quand,
manifestement, on ne peut plus suivre une option curative classique. Le
soin palliatif renvoie a un projet différent. Pourtant il s’agit bien d'un projet de
soin et non d’'un projet de mort. La question du sens de ce que l'on fait est
fondamentale. Quel sens mettons-nous dans nos gestes au quotidien ? A partir
du moment ou ce que I'on accomplit fait sens pour le bien du malade, pour les
familles et pour les soignants, alors il n'y a pas lieu de redouter I'abandon.
Ajoutons que le deuil n‘est pas uniguement a penser comme étant d’ordre privé.
Il existe aussi un deuil institutionnel.

Noémie DUFOUR

Idéalement, on peut espérer une alliance entre la famille et les soignants.
Pourtant il arrive que des familles éprouvent le sentiment qu’on leur « vole » la
mort de leur parent. La parole du soignant peut étre reléguée derriére la parole
de la famille, qui semble plus légitime. De fait, I'alliance des entourages et des
soignants n’est pas toujours aisée a obtenir.

Catherine OLLIVET

Nous touchons une incohérence fondamentale. Les EHPAD ne parlent pas de la
mort. Méme pour ces institutions, elle reste un tabou, en dépit qu’il ne cesse de
leur arriver des malades de plus en plus évolués. Qu’il soit public, privé ou
associatif, 'EHPAD se coule dans le moule d’une société qui ne veut pas voir la
mort. Quelle que soit sa réalité et son vécu, l'institution n’a le droit de ne parler
gue d‘ateliers, d’animations et de sorties! On ne parle jamais de |'unité du
dernier étage qui accueille les malades les plus atteints. Nos établissements
sont appelés a épouser la stratégie globale de négation de la fin de vie.
Or, ils ont bel et bien vocation a accompagner les malades jusqu’au bout
de leur existence. Ou ont-ils le droit de le dire ?
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Genevieve DEMOURES

Il n‘est pas simple, par exemple, d'avoir a convoquer la famille pour évoquer la
fin de leur proche en stade avancé peu de temps aprés son admission.

Noémie DUFOUR

D’ou l'importance d’étre trés honnétes envers la famille des le début sur I'état de
santé de leur parent. Sans catastrophisme, sans trop anticiper sur des troubles
gui peut étre n’apparaitront pas, mais en exposant toutefois clairement la
situation propre a la personne accueillie.

Catherine OLLIVET

Tous, nous sommes appelés a participer plus ou moins a cette opération de «
camouflage » : nous-mémes, comme bénévoles associatifs, nous présentons aux
familles réticentes a I'idée d’une entrée en institution de leur proche malade, une
vision positive, presque joyeuse, de tout ce que le malade va pouvoir faire dans
son nouveau lieu de vie. Dans une incohérence totale par rapport a ce que nous
savons parce que nous l'avons déja vécu, nous participons a ce « mensonge par
omission » et faisons semblant de croire et de faire croire que la maladie va
cesser d’'imposer sa nature inexorablement évolutive. Il s’agit de nier tout
simplement notre condition de mortels.

Emmanuel HIRSCH

Ose-t-on vraiment dire explicitement que linstitutionnalisation revient a aller
habiter sa derniere demeure ?

Noémie DUFOUR

Les personnes accueillies sont en tout cas le plus généralement trés au clair avec
cette notion. En revanche les familles parfois ne disent pas la vérité, croyant bien
faire, et évoquent un séjour temporaire, un temps de repos, ou bien encore ne
préviennent de I'entrée en EHPAD que la veille... Il est important de conseiller de
toujours dire la vérité, a fortiori avec des personnes désorientées qui ont besoin
de notre plus grande honnéteté, car leur sensibilité peut étre exacerbée par la
maladie, et il reste ce qu’on pourrait appeler une « mémoire émotionnelle ». Une
entrée en EHPAD non préparée, non acceptée par la personne malade, est vouée
systématiquement a I'’échec et a une non adaptation de la personne a son nouvel
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environnement, malgré tous les efforts que pourra déployer [|'équipe
pluridisciplinaire.

L'insupportable d'une situation sans logique

Axelle VAN LANDER

La fin de vie des malades dont nous débattons s’inscrit entre sens,
insensé et incohérence. Les familles comme les soignants éprouvent parfois
un sentiment d’absurdité. Est-il vraiment concevable de maintenir colte que
colte l'illusion selon laquelle I'accompagnement fait sens de bout en bout ? De
fait, des familles et des soignants ne percoivent plus vraiment le sens de
ce qui se passe. Ce sentiment de non sens ne saurait, bien entendu,
légitimer les demandes d’euthanasie. Toutefois, sachons renvoyer une forme
de compréhension du sentiment d’absurdité éprouvé parfois. Différencions
également la réalité du ressenti. Ce n’est pas parce que l'on éprouve un
sentiment d’impuissance que Il'on est impuissant. Acceptons la part
d’incohérence, la part d’illogique de ce a quoi nous sommes confrontés. Il arrive
que les familles émettent des demandes déraisonnables, nous devons
entendre ces demandes comme révélatrices de l'insupportable d’une
situation sans logique. Ces demandes ne nous engagent pas a réaliser ce
gu’elles demandent mais a expliciter nos choix thérapeutiques pour le bien de
leur parent. Nous devons veiller a ne pas les culpabiliser dans leurs demandes et
a supporter leurs coléres face a nos refus.

Catherine OLLIVET

On entend aussi bien : « je ne veux pas qu’il meurt » que : « je veux que cela
s’'arréte et tout de suite » de la part d'un méme proche, conjoint ou enfant,
désemparé par une situation qui n’a plus de sens a ses yeux.

Noémie DUFOUR

Les réflexions des familles nous montrent bien toute I'ambiguité des sentiments
ressentis face a une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer en fin de vie,
qui ne peux plus exprimer ses « derniéres volontés ». Si je veux étre loyal
envers mon parent malade, dois je abréger ses souffrances, ou faire en
sorte qu’elles soient atténuées voire annihilées ? étre loyal, est ce garder a
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tout prix ce parent que je ne peux me résoudre a voir mourir, ou bien le laisser
partir si je sens qu’il lache prise ?

Axelle VAN LANDER

Heureusement, les médecins savent faire la part des choses et n‘accedent pas a
n‘importe quelle requéte. Nous avons recu récemment a I'lUnité de soins palliatifs
une dame trés agée atteinte d’'une démence dégénérative a un stade évolué. Elle
était alors trés angoissée, agitée et avait, a plusieurs reprises, dit vouloir «
crever ». Avec beaucoup de coléres contre la société, sa fille et sa petite-fille
m’ont exprimé leur volonté de réaliser une euthanasie. La détresse chez autrui
met en doute le bien-fondé de son existence. Quelques jours plus tard, elles
exprimaient leurs plaisirs a la revoir sourire. Le sentiment d’'impuissance a
étre spectateur de l'insupportable peut conduire, ponctuellement, a
vouloir ce que pourtant on ne souhaite pas : la mort de son proche. Il est
alors important que I'équipe de soins ne soit pas contaminées par le
sentiment d'impuissance et reste convaincu qu’un autre dénouement est
possible.

Catherine OLLIVET

Lorsque la condition physique de la personne malade devient trop difficile, les
soignants le ressentent trés directement parce que ce sont eux, et non le
médecin, qui touchent ce corps terriblement amaigri, le lavent, le changent de
position, plusieurs fois par jour. Il ne s'agit peut étre pas de souhaiter la mort du
malade, mais comment peuvent-ils soutenir les familles alors qu’ils sont
confrontés a ces atteintes dans l'intimité du corps nu, chaque jour ?

Genevieve DEMOURES

Quelque chose se passe a ces moments-la. Il ne faut pas les concevoir comme
purement vides.

Axelle VAN LANDER

Ces périodes de pertes de sens peuvent étre ponctuelles, transitoires
mais particulierement difficiles. Les familles et les malades vivent de
véritables crises d’identité : que sommes-nous encore malgré la maladie
? En réaction les soignants peuvent également vivre une perte de
repéres. L'objectif n’est pas de pacifier ou de donner du sens. Rester soignant
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c’est supporter cette impression de non-sens et étre encore en capacité
d’accompagner.

Véronique MORIZE

Les pertes de sens, les crises ont parfaitement droit de cité. Elles ont leur intérét.
A ce stade de la discussion, il serait bon de faire référence aux travaux d’Edouard
Ferrand sur les demandes anticipées de fin de vie. Un travail rétrospectif a été
conduit par les équipes de soins palliatifs, dont l'originalité réside dans I'analyse
des demandes de mort anticipée exprimées par les patients, par les familles et
par des équipes de soin. Ces demandes ont été catégorisées selon leur
gradation. L'analyse conduite est qualitative, s’appuyant sur 110 questions.
Dans la plupart des situations de demande de mort anticipée, il y a
conflit entre les familles et les équipes de soins. Si I'étude est centrée sur le
patient, elle prend en compte les sensibilités des entourages et des équipes.
L'une des vertus de l'analyse consiste a dégager des sous-catégories de malades
en fonction de l'origine des demandes. Par définition, un patient souffrant d’une
affection neurologique dégénérative a un stade avancé n’est demandeur de rien.
L'initiative vient forcément de |'entourage ou des équipes d’accompagnement.
L'argumentation d'une demande de mort anticipée n’est presque jamais
la douleur. Ce qui est invoqué reléve de la dignité ou du non sens. Si |'on
veut appréhender la source des demandes de mort anticipée, on doit alors préter
la plus grande attention a la souffrance sociale et psychologique des familles et
des soignants.

Jean-Marie GOMAS

Reconnaissons que le tragique est totalement refusé dans notre société. Nous
sommes aux prises avec une série d’évolutions sociétales. Depuis 25 ans que
je travaille en USP, je percois une intensification des demandes
d’'accélération des processus de fin de vie. Force est de constater que la loi
n‘a pas été comprise. Un exemple caricatural est apporté par la plainte déposée
pour un déces trop tardif d'une dame qui a mis 10 jours a mourir. Pour son
entourage, cette derniere devait mourir le lendemain de son entrée en USP !
L'inspiration de la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie n’est pas
intégrée dans les comportements. Plus profondément, nombre de familles
refusent totalement le fait que I'on ne maitrise pas la mort de leur
parent. Dans le cas auquel il vient d’étre fait référence, un enfant ne pouvait pas
supporter |'idée que la mort de sa mere puisse échapper a tout controle. Nous
devons débattre des attentes actuelles et de leurs conséquences. Concretement
nombreux sont ceux qui déclarent : «la loi est pour nous, il faut que cela
s’arréte. »
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Luc RIBEAUCOUP

On percoit clairement le défi de la relation. Celle-ci reste possible trés
fréquemment. Disons que le sujet est éloigné, mais qu’il demeure accessible
méme s'il faut de I’'habitude et de la compétence pour saisir ce que le patient
exprime encore. Malheureusement, il arrive que, malgré tous les efforts
déployés, le sujet soit manifestement inaccessible. Entrer en relation peut
sembler impossible, face a un sujet trés handicapé, aphasique, au regard
inexpressif @ moins d’étre trés interprétatif. Quelle représentation de la personne
malade peut-on alors maintenir ? La relation se trouve alors manifestée
uniquement par la présence du soignant auprés de la personne malade. On voit
bien qu’ici le soin se révéele dans une dimension extraordinaire car, dans
cette perspective, il porte, il soutient la relation. D’'une certaine maniére
le soignant devient alors un des derniers garants de la relation (aux
cotés des proches bien entendu). Il faut insister sur cette dimension du soin,
sur cette responsabilité des soignants. Cela participe aussi de la grandeur de
cette fonction soignante, qui au-dela de ses aspects techniques contribue a
inscrire et a maintenir le patient dans un espace de relation et de solidarité. On
voit que ce qui viendrait nier ou négliger cette dimension relationnelle reviendrait
peu ou prou a l'exclusion de ces patients. Cela serait grave de conséquences sur
la vision de la société en ce qu'il ruinerait ce qu’il convenu d’appeler aujourd’hui
le « vivre ensemble ».

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

C'est l'altérité qui donne du sens. Si I'on doit modéliser l'origine de ce que la
société présente comme « un droit a mourir dans la dignité », on doit faire entrer
en ligne de compte avant tout la douleur psychique des familles et des soignants.
En effet, moins de 5 % des patients sont a considérer comme objectivement tres
douloureux. On comprend que le patient qui crie sa douleur physique veuille en
finir. Pourtant, quelles options ouvertes par le droit sont-elles utilisées ? Les
directives anticipées et la désignation de la personne de confiance s’averent trés
peu connues et trés peu utilisées.

Nadine LE FORESTIER

Notre travail nous amene a utiliser des mots a double sens, ou méme a double
tranchant. On risque d‘ailleurs de nous prendre au mot avec des arrieres
pensées. On nous demande d‘articuler une cohérence du soin pour tous les
acteurs, en sachant que des pertes successives occasionnées par la maladie
pourraient faire aboutir a un non sens. Les familles ont fréquemment l'impression
de ne pas avoir d’issue : ou bien il y a non sens, ou bien il y a confusion. Les
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attitudes des proches sont parfois errantes, désordonnées. Face a un malade au
dernier stade, ils ne savent que faire et que dire. A nous soignants de connaitre
et guider vers des mécanismes d’adaptation souvent trés variables. a nous
d’apprendre a ces proches perdus que dans l'accompagnement, certes,
on peut perdre, mais on peut aussi recevoir. Dans le rapport a un étre
largement « absent » de réaction, en livrant surtout du temps, aidons
les familles a parvenir a la fin a s’approprier ce non sens qui redonne de
la substance affective et de la cohérence aux existences. En tout état de
cause, c'est la finitude que I'on doit accepter. Alors la, on peut parler de deuil.
Ayons le <courage de chercher 1la cohérence d'un projet
d’accompagnement qui aboutit immanquablement a ce non sens qu’est
la mort mais qui aura du sens si il est respecté.

Le sentiment d’‘abandon dans ces moments de
séparation surajoute de la souffrance

Véronique MORIZE

Intéressons-nous au « deuil blanc » dans les structures de soin. Parfois,
I'impression de perte de sens autour d’'une vie muette et persistante est
intense. C’est une vraie problématique pour une structure. Il faut travailler sur
ces questions.

Cela dit, il existe peu de formations pour discuter du sens et de la perte de sens.
C’est cette derniere qui est source des cas de maltraitance, d’oubli de la toilette
le plus souvent avec des malades trés opposants.

Catherine OLLIVET

Considérons par exemple les vieux couples. L'entrée en institution de |'un
des deux est déja une forme de deuil pour I'autre qui se retrouve, aprés
sa visite a l'institution, comme un veuf ou une veuve, seul dans un
logement d’ou /a présence s’en est allée. Cette épreuve est redoutable pour
les couples agés et tres liés. L'autre est « toujours vivant » pesant de tout son
poids affectif et matériel, tout en étant quelque part déja mort a leur histoire
commune. Dans la phase débutante a modérée de la maladie, I'hOpital et
I'accueil de jour permettent a la personne malade d’étre soignée et
accompagnée, tout en rentrant chez elle a la fin de I'aprés midi, ce qui évite au
moins un certain temps, ces séparations sans doute inévitables mais si cruelles.
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Pascale GERARDIN

Le sentiment d’abandon dans ces moments de séparation surajoute de
la souffrance.

Il n‘est pas simple de séparer la douleur de la souffrance dans la maladie
d’Alzheimer alors que la distinction parait fondamentale pour la prise en soin. Il
importe de préciser la souffrance en termes de représentations et en référence a
la psyché. La douleur gu’elle soit physique ou morale renvoie davantage au
corporel, a la perception immédiate et impérieuse, avec un état de sidération qui
peut étre de l'ordre de lI'incommunicable. La souffrance est plus de l'ordre de
I’élaboration et de l'activité psychique qui peut impliguer un travail de liaison
entre éprouvés, représentations, affects et émotions avec une mise en mots
parfois possible.

La distinction chez les personnes qui ont des troubles cognitifs évolués
n’est pas toujours aisée. Les cris par exemple chez des personnes en fin
de vie interrogent en ce sens.

Laurence HUGONOT-DIENER

L'étude ALFINE « Fin de vie et maladie d’Alzheimer » des Toulousains est
intéressante, dans la mesure ou elle pointe qu’un tiers des patients souffrent de
douleurs majeures.

Emilie GILBERT-FONTAN

Rappelons que la littérature sur le sujet fait état d’'une sous-estimation de ce
symptome et d’un traitement inadapté, d’autant plus qu’il y a des troubles de la
communication. On retrouve toutefois des progrées ces derniéres années.

Véronique MORIZE

Dans les demandes de mort anticipée, la douleur physique incontr6lée ne
concerne que moins de 5 % des patients.

Jean-Maris GOMAS

L'étude d’Edouard Ferrand, pour discutable qu’elle soit par ailleurs, a souligné
gue la gestion de la douleur physique pose moins de problémes de responsabilité
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qu‘on ne le pensait. Ne confondons bien entendu pas douleur physique et
souffrance morale. La notion de douleur ne concerne que le signal conduit par les
fibres nerveuses. La souffrance est d'ordre subjectif.

Jean-Marie GOMAS

Sur le plan sémantique, on ne peut pas parler de douleur morale. Ne confondons
pas les deux, sinon tout échange est brouillé.

Emmanuel HIRSCH

La personne qui semble désertée par la rationalité et dont le discernement
semble pour le moins problématique souffre-t-elle ? Qu’elle est la cause
agissante de sa souffrance, peut-on l'atténuer ? En fait ce questionnement
pourrait nous permettre de mieux cerner un champ d’exercice de responsabilités
possibles a I’égard d'une personne ainsi vulnérable dans la maladie. Toutefois,
I'expérience de la souffrance reléve d’'une capacité de réflexivité qui, peut-étre
défiée par ses limitations progressives, suscite une désolation telle qu’elle en
deviendrait insupportable. Qu’en est-il non pas tant de la douleur mais de
I’éprouvé d’une personne dans l'incapacité d’exprimer ce qu’elle ressent
et qui explique peut-étre sa posture rétractée, son visage inquiet, ses
tentatives approximatives dont on ne cerne plus le sens ? La souffrance
est probablement cette impossibilité d’'une rencontre qui pourrait apaiser, ne
serait-ce qu’en attestant encore de la faculté de se toucher, d’étre touché,
maintenu dans un lien qui peut s’exprimer ne serait-ce que dans une caresse,
une maniére d’étre présent a l‘autre. Jimagine l'effroi que peut susciter
I'anticipation de cette présence impuissante a se dire, a signifier, a maintenir un
lien effectif auprés de ceux qu’on aime et qui persistent dans un rapport étrange
gui ne semble plus porteur d’un projet évident.

Pascale GERARDIN

Qui peut postuler qu’'un malade ne souffre plus ?

Astrid AUBRY

Il est arrivé qu’un malade demande a étre auprés de son conjoint décédé. Nous
I'avons accompagné pour qu'’il trouve « la bonne chambre ». L'empathie et la
tristesse que cette personne malade a éprouvées sont comparables aux
sentiments de n’importe quelle autre personne. Elle se serait simplement
trompée de chambre pour rejoindre la personne qui s’en était allée.
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Luc RIBEAUCOUP

Un autre exemple me vient a l'esprit. C'est celui d’'une famille dévastée par
I'agonie de leur pére. D’une certaine maniere, c’est la mere atteinte par une
maladie d’Alzheimer qui a pu guider ses enfants qui étaient perdus.

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

Les psychiatres ne font guere de différence entre souffrance et douleur. Inspirons
nous des enseignements des neurosciences pour appréhender la douleur morale
causée par la condition d’autrui et 'empathie. Intéressons nous surtout a ce qui
fait la continuité d’un étre humain, par-dela la maladie d’Alzheimer et malgré la
maladie, pourrait-on dire. Nous I'avons constaté sur des jumelles centenaires. La
dernieére vivante, en dépit de sa maladie, a compris que l'autre ne reviendrait
plus au moment de la mise en biere. Son regard |'a exprimé. Elle a eu les gestes
gu'il fallait et n’a pas manifesté de trouble du comportement. Malgré la maladie,
il a persisté une forme de continuité consciente et une appartenance a
I'hnumanité.

Christophe TRIVALLE

Dans le champ de la maladie d’Alzheimer, I’évaluation de la douleur ou de la
souffrance morale du malade est extrémement difficile. On doit nécessairement
passer par une hétéro-évaluation. Dans le doute, on administre des traitements
antalgiques. Toujours dans le doute, on administre des antidépresseurs. Le plus
souvent, on cherche a raisonner d‘aprés des franchissements de seuils en
utilisant des échelles d’évaluation ou des scores.

La difficulté des rapports malade/entourage/soignants réside dans le
fait qu’il existe une pluralité de relations a la vie et a la mort. De
surcroit, il existe une pluralité de représentations de Ila maladie
d’Alzheimer. Certains se détacheront, d’autres entreront dans une sorte de
relation fusionnelle avec le malade, d’autant plus fortement que sa conscience
semblera |I'abandonner. Nous sommes face a une affection qui implique une
succession d’annonces jusqu’au déces. Il arrivera a un médecin d’entendre :
« pour nous, il est déja mort quand il a perdu la téte » ou a l'inverse : « je ne
veux pas que ma mere meure. » J'ai d’ailleurs entendu cette derniére injonction
au sujet d’'une malade de 102 ans. Les choses ne sont pas simples, d’autant que
la fin de vie est taboue chez les personnes agées.
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Aurély DUSSARTRE-BOUGNOTEAU

Dans les pathologies en cause, nous avons le sentiment que la personne
malade ne peut plus exprimer ce qu’elle ressent en raison de son état. Il
deviendrait ainsi otage de la prise en charge en soins. On écartéle un peu
le patient. Surtout, on essaie de penser a sa place pour conjurer ses propres
souffrances. Ne perdons pas de vue qu’a travers le patient, ce sont des
représentations intimes qui sont questionnées. Ce sont bien souvent également
des représentations familiales qui le sont. C’est trés certainement une
particularité de la condition de patient désorienté que de susciter de tels jeux de
représentation. Ne jugeons pas, tant les souffrances des uns et des autres
ressortent dans ces moments-la. Heureusement, on tend a éviter I'expression de
prise en charge pour dire plutot : « prise en soins ». C'est heureux.

Le malade ne représente pas de l'intérét pour nous uniquement au moment de
sa fin ou dans la seule perspective de sa fin. A domicile comme en institution, il
entre dans un processus d’accompaghement qui va du jour de son
accompagnement ou de son admission au dernier jour. L'accompaghement ne
saurait étre figé. On le veut évolutif et gradué en fonction des besoins et des
souhaits du patient, sans oublier le soutien de ses proches. Malheureusement,
il arrive qu’un malade se trouve étre otage de ce que I'on ressent autour
de lui, de peurs que son entourage tente d’évacuer.

Emmanuel HIRSCH

Le concept d'otage rappelle des passages d’Emmanuel Levinas. L'enjeu consiste
a reconnaitre la personne dans sa réalité personnelle, alors que celle-ci peut-étre
dissipée par la maladie elle-méme. De telle sorte que risquent de prévaloir
d’autres préoccupations, a son détriment. En fait il est complexe d’exprimer la
vérité de circonstances qui semblent falsifier un réel envahi par les
représentations de la maladie davantage que par sa réalité méme. Faute de
liberté, d’ouverture, la position d’otage semble limiter et comme enfermer les
uns et les autres dans un espace restrictif dont ils ne parviennent plus a
s’extirper.

Luc RIBEAUCOUP

Prenons le cas d’une famille ayant déposé une demande d’euthanasie pour leur
mere en phase agonique. Il y avait absence totale de relation, la malade étant
dans le coma. En revanche, il n'y avait aucun symptéme de douleur. Malgré tout,
ses enfants persistaient : « regardez comme elle souffre! » Or, le tableau
clinique ne comportait aucun signe de douleur. Pour le regard du médecin, la
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personne était apaisée. Il n‘en demeure pas moins que son état était assimilé a
de la souffrance. On peut dans cette situation penser que les enfants projetaient
sur leur meére, leur souffrance bien Iégitime.

Genevieve DEMOURES

Les malades déments sont volontiers décrits comme « insensés ». Toutefois la
logique du sens est parfois trés complexe. Il arrive que ce soit ces malades
insensés qui, a la fin de leur existence, remettent du sens dans les relations
interfamiliales. La fin d’une vie est I'occasion de considérer la vie en la remettant
en perspective. On peut invoquer ici I'exemple d'une famille qui a dévoilé
I'inceste dont ont été victimes deux enfants, quasiment au chevet du péere qui
était en train de mourir. Il va de soi que celui-ci ne parlait plus. Mais autour de
lui la parole s’est libérée, en présence de la mére et dans la chambre de celui qui
était proche de la mort. Nous touchons ici a la question de « l'apres ». L'aprés
n‘est souvent pas présent a |'esprit des soignants mais il a toute son importance.
Il arrive que la vie de I'entourage revienne sur elle-méme au moment de la fin
d’'un vieux malade, de facon incomparable par rapport aux autres moments.
L’'apres mort n’est nullement négligeable.

Catherine OLLIVET

Ce schéma la, de remise en perspective générale a l'occasion d’une fin de vie
d’un proche, n’est pas spécifique a la maladie d’Alzheimer.

Prenons garde a la sensibilité exacerbée des entourages en période de fin de vie.
Il arrive que des familles reparlent des conditions matérielles entourant le déces
de leur proche des décennies apres celui-ci.

Difficile confrontation a la finitude

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

Celles et ceux qui viennent d’entendre le diagnostic de la maladie
d’Alzheimer ne veulent pas parler de leur finitude. Les seules paroles qui
sont prononcées le sont de la part de personnes qui font état d’'une volonté de
suicide en raison des implications de la maladie. Sinon, on reste dans le tabou.
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Christophe TRIVALLE

Incontestablement, la majorité des individus rejettent |'évocation de la
perspective de leur fin. S'agissant de la maladie d’Alzheimer, il est encore plus
difficile d’entamer le dialogue.

Marie WARNIER

On observe que la demande de fin anticipée est presque toujours émise dans un
contexte de conflit exacerbé.

Véronique MORIZE

Une sur trois de ces demandes proviennent alors qu’existent des conflits entre
les différents intervenants.

Marie WARNIER

Qui de la famille ou des soignants est-il le plus légitime a prendre la décision en
pareille matiere ? Il semble qu’actuellement le pouvoir médical s’exerce sans
grand partage.

Jean-Marie GOMAS

Il va de soi que nous discutons d’une responsabilité difficile a assumer. Beaucoup
de médias ne supportent pas que le pouvoir médical prenne des décisions aussi
importantes. Nul ne contestera que la prudence soit une valeur cardinale. Nul ne
peut imposer un point de vue non éclairé, sans consulter ceux qui sont auprés du
malade. Pourtant et en dépit de la logique du soupcon qui prévaut, je revendique
I’exercice de la lourde responsabilité médicale, dans une glorieuse incertitude.

Emmanuel HIRSCH

La question consiste a se demander comment envisager les choses, dans des
situations de crise ou les perceptions sont brouillées par les sentiments
contradictoires ou les approximations.

Il a été question de continuité et de cohérence. La continuité dans la logique de
I'acharnement est mise en cause car elle n'a pas de sens. La question centrale
est : existe-t-il un authentique projet dans un contexte donné ? Le défi est celui
de la cohérence dans une relation, qui soit de nature a inclure la personne
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malade, les proches (en tenant compte de la complexité de I’'entourage) et les
professionnels. On voit bien que, derriére cela, c’est une vision de la société qui
est en cause.

Nicole BOCHET

Il est trés positif que des établissements acceptent que des membres de la
famille logent dans la chambre du malade pour partager ses derniers jours. C'est
fondamental. On doit pouvoir étre aupres de lui, si on le juge nécessaire, dans
ses derniers instants.

Jean-Marie GOMAS

Notre congrés national a publié des conclusions contraires. Passer la nuit aupres
de son parent dans ses derniers instants est en réalité bouleversant et négatif
trois fois sur quatre. Le proche ne dort pas. Il est perturbé au dernier degré.
L'intervention des soignants s’en trouve trés perturbée. Il n‘est pas excessif de
parler de fausse bonne idée, a ce sujet. Faisons attention a la pression sur les
familles. La tendance suivante semble se conforter : laissons le proche dormir
dans une piece a coté, mais pas dans la chambre du malade. Tout le monde ne
s’en portera que mieux.

Nicole BOCHET

En effet. Au fond, on ne peut pas généraliser. Il importe de bien connaitre la
famille avant de décider. Ce qui convient aux uns ne conviendra pas aux autres.
On voit mal comment on pourrait imposer une régle en pareille matiére. En
revanche, on peut souhaiter que des chambres soient mises a disposition des
proches du malade, a lI'image de ce qui a cours en soins palliatifs. Ouvrir la
possibilité de demeurer aupres de la personne aimée, dans ses derniers instants,
est quelque chose de potentiellement trés important pour certaines personnes.

Christophe TRIVALLE

Nos débats s’inscrivent naturellement dans une période économique restrictive.
Dans notre établissement, nous ouvrons l'option de partager les derniers instants
d’'un malade a sa famille, dans sa chambre. Néanmoins, c’est une expérience trés
difficile et il est nécessaire de le dire. De fait, nous avons tendance a le proposer
de moins en moins. Renée Sebag-Lanoé a toujours laissé la possibilité aux
proches de partager la fin d’'une personne malade, mais pas forcément de rester
dans la méme piece que cette derniere. Cette regle est particulierement
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importante s’agissant d’'un mourant. Chaque unité de son service avait un salon
des familles pouvant justement permettre aux accompagnants de rester la nuit.
Apres, certains établissements vont peut-étre réfléchir a la facturation de la mise
a disposition d’une piece a l'intention de celles et ceux qui veulent partager les
derniers instants de leurs parents !

Marie WARNIER

Ce n’est pas facturable aujourd’hui !

Catherine OLLIVET

Il est difficile de refuser au proche de rester aux cotés de I’'étre aimé au moment
de son départ. Néanmoins, la plupart du temps les professionnels des
établissements poussent plutdot les proches a rentrer chez eux le soir, les
rassurant d'un « je vous promets, s’il se passe quoi que ce soit, je vous appelle...
». Mais lorsque le téléphone sonne au petit matin, c’est presque toujours pour
annoncer le déces. Si je peux comprendre que les professionnels ne se
sentent pas a l'aise en présence des proches lorsque les derniers jours
et heures arrivent, ils doivent aussi savoir combien il est terriblement
douloureux pour de nombreuses familles de ne pas avoir été la « pour
lui tenir la main », avec ce regret qui les tenaille si longtemps : « elle est
morte toute seule... »

C’est donc avant tout affaire de juste équilibre, en tenant compte des aspects
positifs et négatifs des choses propres a chaque situation particuliere, qu’il faut
essayer de trouver ensemble, sans dogmatisme.
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3 - Modalités des prises de décisions face aux
complications : criteres mobilisés, compétences
sollicitées, sollicitudes témoignées

Observer une démarche d’analyse rigoureuse

Luc RIBEAUCOUP

Méme si elle est la principale responsable, la maladie d’Alzheimer ne
sera pas seule a déterminer la fin de vie du patient. Favorisées par la
démence, un certain nombre de complications viendront aggraver la situation,
nous incitant a nous interroger sur la finalité de la prise en charge et a redéfinir
le projet de soin ainsi que l'intensité thérapeutique.

Si I’évolution de la démence peut étre progressive, voire lentement progressive,
la survenue de complications peut amener des changements dans les prises en
charges amenant parfois l'instauration de traitements inadaptés générant des
situations de crise tenant aux incompréhensions entre médecins, équipes
soignantes et entourage du patient.

On retiendra pour exemples :

- les complications pulmonaires infectieuses, pneumopathies d’inhalation
secondaires aux troubles de la déglutition rencontrés dans les démences
avancées ;

- les escarres séveres sans aucune évolution favorable survenant dans des
contextes de dénutrition et d’immobilisation ;

- l'arrét nécessaire d’une alimentation orale imposée par la majoration des
troubles de la déglutition.

La survenue de ces complications marque des moments trés importants
qui a défaut d’étre analysés peuvent entrainer des attitudes
d’obstination déraisonnable (détersion systématique d’escarre au mépris de
I’état général du patient, nutrition artificielle chez le patient dénutri quand on en
connait aujourd’hui les désavantages et I'absence de bénéfice de ces techniques,
perfusions intraveineuses acharnées pour garantir I'administration
d’antibiothérapies devenues inutiles, aspirations trachéo-bronchiques
traumatisantes). Ces attitudes d’obstination sont d’autant plus dommageables
qu’elles s’accompagnent souvent d’une insuffisance dans la prise en charge
palliative (sous-estimation de la douleur, apports hydriques disproportionnés
favorisant les surcharges pulmonaires, maintien d’oxygénothérapie a fort débit et
de préférence avec masque a haute concentration sans bénéfice immédiat pour
le patient).

Face a ces situations complexes, il convient certainement d’observer une
démarche d’analyse rigoureuse afin de mettre a jour tous les critéres
susceptibles d’influer sur la décision a prendre.

On se référera par exemple a la démarche pour une décision éthique structurée
par Jean-Marie Gomas. Démarche qui prend en compte la situation depuis
plusieurs points de vue : la personne malade, la maladie, lI'environnement
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familial et de proximité du patient, le médecin, les soignants et le contexte
socioculturel, médico-légal et |égislatif. On pourrait aussi citer les dix questions
de Renée Sebag-Lanoé.

Pour mener de telles analyses il va de soi que les compétences requises sont
forcément multiples et pluri-professionnelles : I'avis des médecins étayé par la
pratique collégiale, des soignants comme ceux des psychologues,
psychomotriciens, orthophonistes ou autre professionnel intervenant auprés du
patients.

Ces professionnels apportent un avis d’expertise (a ne pas prendre
obligatoirement pour une certitude) contribuant a I'évaluation des pathologies et
des modes évolutifs possibles. Mais ils peuvent aussi étre en mesure, et ce
d’autant plus qu’ils auront été au contact du patient sur une longue période
comme en EHPAD ou en USLD, d’‘apporter une partie de cette « identité
narrative » qui constitue le sujet. Cette derniere remarque ameéne a s’arréter sur
le role des proches qui accompagnent le patient depuis souvent des années.
D’eux aussi il sera possible d’entendre un aspect de I'histoire du patient. Il sera
important d’étre attentif a ce que leur regard souvent précis, méme s’il est
parfois interprétatif, nous dit de [|’évolution de la pathologie ou de son
aggravation.

Ces compétences des différents acteurs ne doivent pas recouvrir les
capacités d’expression propre du patient. Il y a au cceur de ces
démarches décisionnelles un aspect qui doit rester central, a savoir la
personne malade elle-méme qu’il nous faut essayer autant que possible
de rencontrer dans sa singularité. Cette derniére, aussi entravée fut elle par
les divers handicaps causés par la démence, ne doit pas étre oubliée et s’effacer
devant les expertises médicales, le ressenti des soignants et des proches. Car
cette personne, au-dela de son statut de patient, méme aphasique, dit souvent
guelque chose. Elle demeure en mesure de manifester une réaction, une
émotion, un ressenti face a tel type de soin, devant telle situation morbide. Son
attitude, méme ambivalente, doit certainement faire I'objet d’'une écoute active,
mais aussi d'un respect des silences, d’'une interrogation des regards, d’'un temps
passé « auprés de », d’'un questionnement scrupuleux qui exige de notre part
sollicitude et compétence. Une telle reste a mon sens la note dominante de notre
démarche décisionnelle.
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Jean-Marie GOMAS

Nous avons beaucoup travaillé sur la notion de soins palliatifs. Les esprits ont
cheminé sur la question : qu’est-ce qui est justifié et qu’est-ce qui ne l'est pas ?
Nous estimons avoir progressé sur le plan méthodologique, en structurant un
outil simple. Celui-ci en est a sa troisieme version. Il est utilisable face a un
phénomeéne aigu comme face a un phénomene chronique. Les trois fondements
de I'aide méthodologique sont :

- I'inventaire ;
- la délibération ;
- la décision.

Observons qu’il s’agit d’'une aide méthodologique et non d‘un score. Elle
n‘empéche évidemment pas l'erreur. Toujours est-il qu’elle garantit une prise de
décision personnalisée. Au début, nous parlions de DDE, a savoir de « démarche
de décision éthique ». Nous avons sans doute péché par jeunesse en sous-
estimant la principale source de résistance lorsque |'on propose un outil de
décision a l'intention des médecins. En effet, ces derniers ont tendance a
manifester la plus grande confiance dans leurs facultés de décision. C’est
pourquoi le fait de leur proposer un outil les met sur la défensive. Ils suspectent
une forme de réduction de leur marge de décision. Or, la n’est pas du tout
I’enjeu. L'outil est a la disposition d’'une communauté qui est confrontée en
permanence a des choix délicats. Il integre les 10 questions de Renée Sebag-
Lanoé. Nous estimons que les questions de l'inventaire sont essentielles
pour dessiner les contours d’'un état des lieux pertinent.

Emmanuel HIRSCH

La cohérence dans le suivi s’aveére d’autant plus nécessaire dans un contexte
susceptible d’accentuer les vulnérabilités ne serait-ce que du fait d'un cumul
d’inattentions ou de négligences qui peuvent s’avérer a un moment donné
inconciliables avec les régles du juste soin. S'accorder sur des critéres de
décision c’est concevoir ensemble ce qui parait inconditionnel,
indiscutable car relevant des droits et du besoin de la personne. De telle
sorte que, soumises a des réévaluations régulieres, les procédures de soin visent
un objectif éclairé par des données établies dans la concertation qui intégrent la
volonté anticipée de la personne et la position de ceux qui lui sont proches.
Entre refus ou report de la prise de décision, indécision ou renoncement
I'’exercice de responsabilités entre soignants justifie une faculté de
concertation et d’arbitrage dans le cadre d’'une instruction collégiale
réguliere, attentive aux évolutions. Faute de lisibilité et de tracabilité, les
pratiques risquent de verser dans l'aléatoire et le tendancieux, de telle sorte
qu’apparaissent des formes de maltraitances inconciliables avec les valeurs du
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soin et que les familles en arrivent a souhaiter une délivrance, quelques puissent
en étre les moyens, au nom d’une certaine idée de la dignité ainsi bafouée par
tant d’insuffisances ou d’abandons.

Catherine OLLIVET

Des critéres sont utiles, a la lumiére de ce qui a déja été dit. Pourtant les
malades ont une capacité surprenante a déjouer les critéres les mieux établis et
les mieux réfléchis. Le principe selon lequel un malade peut toujours nous
surprendre n’‘est pas contestable, tant il est révélé par d’innombrables
témoignages.

Laurence HUGONOT-DIENER

C’est pourquoi il est toujours bon de chercher le consentement ou lI'assentiment
d’'une personne malade, quel que soit son état. Des questions simples peuvent
faire émerger beaucoup. Ainsi, a une opposition manifeste, on expliquera au
malade qu’on se borne a le réhydrater mais que I'on ne fera pas de re-nutrition
de force.

Luc RIBEAUCOUP

Concrétement, lorsque je suis amené a limiter un traitement sur un malade
atteint de maladie d'Alzheimer, je prends toujours l‘avis des proches. Toutefois, il
m’arrive de leur dire qu’ils ne porteront pas le poids de la responsabilité de la
prise de la décision. Cette décision est de ma responsabilité et elle ne doit pas
continuer de peser sur la conscience des proches et de ceux qui survivront au
patient.

Des complications banales sont parfois extrémement lourdes d'implications. Nous
avons déja évoqué le probleme de I'arrét de I'alimentation. Dans ma pratique, je
m’interroge souvent sur I’hydratation. En long séjour, des perfusions sous-
cutanées sont couramment prescrites. C’est une technique facile. Au demeurant,
j'ai souvenir d'un débat entre Patrick Verspieren et Bernard Devalois a un
congrés de la SFAP portant sur l'arrét de l'alimentation et de I’hydratation.
Sommes-nous en présence d'un traitement ou d’un soin de base ? La controverse
est compréhensible. II me semble que l'on peut résumer |'argumentation de
Bernard Devalois de la maniére suivante : si on arréte |'alimentation, alors il ne
faut pas étre cynique en poursuivant I'hydratation alors qu’on laisse le patient
mourir de faim a petit feu. La question dans notre problématique devient : que
faire face a des patients Alzheimer déficitaires qui ont arrété toute forme
d’alimentation et qui recoivent une perfusion ? Il est bien évident qu'il est
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extrémement délicat, sur le plan éthique, d’arréter la perfusion. Il n‘est pas
guestion ici de la phase agonique, dans laquelle il n’y a pas de débat et ou l'arrét
est préférable. Il est fait référence a des périodes qui représentent des semaines,
durant lesquelles des patients ne mangent quasiment rien et vivent par le biais
d'une hydratation artificielle. Que faire? Est-il légitime d’arréter
I’hydratation ou de la maintenir, au nom d’une incertitude sur une
qualité de vie bien difficile a apprécier ?

Emmanuel HIRSCH

Il est tres difficile d’anticiper. Chacun peut savoir ce qu'il a a faire en situation de
crise. La question « que faire ? » est toutefois autrement complexe dans une
perspective d’anticipation. Le flou est bien souvent de mise.

Genevieve DEMOURES

En situation de crise grave, un état de panique peut dissoudre
brusquement la faculté de décider paisiblement, tant du coté des
équipes que de celui des familles. On voit bien tout l'intérét qui existe a
anticiper dans dresser de catalogue.

Laurence HUGONOT-DIENER

Le choix classique est celui de I’'hospitalisation ou de la conservation du malade
en institution, lors d’une crise.

Catherine OLLIVET

C’est la une vraie question essentielle. Renoncer a une hospitalisation ne doit pas
étre recu, vécu par les proches comme une perte de chance, un refus de soins,
une discrimination dans |I'accés aux soins « parce qu'il est Alzheimer ».

Genevieve DEMOURES

En effet, si l'institution n’hospitalise pas, qu’offre-t-elle en échange ? Quelle que
soit la décision prise, elle doit participer d’un véritable engagement.
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Jean-Marie GOMAS

En d’autres termes, elle ne saurait étre une option d’abandon.

Il ne faut pas postuler que la personne malade n’est
plus la, quel que soit son état

Geneviéve DEMOURES

Il est entendu que la communication est a la limite de I'impossible avec certains
malades, méme avec des mots trés simples.

Catherine OLLIVET
Il importe d’essayer en toutes circonstances.

Disons qu'il est nécessaire de donner sa chance a la chance.

Laurence HUGONOT-DIENER

C’est une marque de respect. Le fait d’essayer montre que I'on ne postule pas la
personne comme absente.

Federico PALERMITI

Nous sommes conduits a examiner les modalités d’aide de la personne malade a
se forger une opinion. Les directives anticipées constituent un moyen parmi
d’autres. Ce qui importe est d’amener une personne au seuil de la
maladie a préciser ce qu’elle voudrait et ce qu’elle ne voudrait absolument pas.

Geneviéve DESMOURES

Les attitudes sont complexes. Certaines personnes évoquent le suicide
médicalement assisté, d’'autres ne veulent absolument pas en parler.
Une chose est siire: la demande de ne pas souffrir est récurrente.
Pourtant, elle n’est qu’exceptionnellement formulée en avance. Peu de familles
déclarent au moment de l'entrée en EHPAD : « ce cela va mal, il faudra faire
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guelque chose. » Dans notre établissement, nous n’enregistrons en tous cas
presque pas ce type de requéte. Elle n‘est déposée que dans des contextes
émotionnellement tres forts, par des entourages bouleversés. Nous entendons
tout au plus, lors des admissions, de la part de familles de milieu rural :
« nous espérons que vous ne faites pas de piqiire, ici... »

Catherine OLLIVET

En tout état de cause, des reportages a la télévision ont tétanisé bien des
familles. Les représentations télévisuelles sont redoutables.

Posons toujours des questions aux malades sans attendre nécessairement une
réponse, car la question a valeur de réel respect des droits et donc de la dignité.
On peut encore parler de valeur pédagogique pour le professionnel, car en
demandant quelque chose a haute voix, il manifeste une présence. Cette
démarche prend une valeur d’exemple pour tout le personnel et pour les proches
aussi, d‘autant que les EHPAD sont loin d’avoir toutes les ressources des
hopitaux.

Federico PALERMITI

Poser des questions aux malades reléve de I'éthique professionnelle.

Jean-Marie GOMAS

Dans notre méthodologie, on peut dire qu’une telle démarche est intégrée a la
pratique de l'inventaire. Oui, il faut systématiquement poser des questions au
malade. Méme si celui-ci n‘est plus en état de parler, on peut obtenir des retours
symboliques cruciaux. Il ne faut pas postuler que la personne malade n’est plus
la, quel que soit son état.

Christophe TRIVALLE

A domicile, I'aidant prend les décisions majeures. En institution, il appartient aux
soignants de faire des choix. Comment se passent les suites d'une consultation
d’annonce ? Fréguemment, des membres de la famille du malade viennent
préalablement voir le médecin en lui demandant : « surtout ne lui dites pas... »
Ne perdons pas de vue que des enjeux familiaux peuvent aller trés loin. Le
médecin entendra des : « je vous l'interdit » ou « vous n'y pensez pas. » Il y a
risque de laisser le malade dans l'ignorance la plus totale. Il arrive qu’il ignore le
déces de I'un de ses enfants, par exemple.
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Laurence HUGONOT-DIENER

L'érosion thymique, fréquente dans ces pathologies, est a prendre en compte.

Christophe TRIVALLE

Dans la mesure du possible, nous tachons d’informer les malades des
événements importants. Il n‘est ainsi pas question de leur cacher par principe le
décés d’'un proche et nous insistons pour qu’ils puissent assister a I’'enterrement,
ou au moins a la levée du corps.

Préserver le sens d’une relation

Emmanuel HIRSCH

Un probleme se pose : doit-on envisager |'anticipation dés I'annonce de la
maladie d’Alzheimer et dés lors a quelles conditions, pour quelles fins ? Afin de
permettre a la personne de ne perdre aucune opportunité de nature a la
prémunir d’'une avancée non controlée des altérations liées a la maladie, ou alors
d’opter pour une gestion plus expéditive et radicale de ce qui peut se passer,
quitte a renoncer aux quelques possibilités de vie qui pouvait encore s’offrir a elle
? Dire la maladie c'est annoncer un pronostic inexorable, trop tardif pour
préserver ne serait-ce que l'illusion d’une liberté encore possible. L’irrévocable
est accompagné des représentations de « la mort dans la vie », de cette
maladie qui contamine le plus privé au point d’anéantir l'identité de la
personne. L'anticipation se comprend ainsi comme un précipité, une chute sans
issue dont ne subsistera que I'apparence d’une personnalité évidée de ce qu’elle
aura été. On peut comprend qu’elle en soit a ce point insoutenable.

Nadine LE FORESTIER

Lorsque I'on annonce la maladie d’Alzheimer a un patient, il se trouve
trés vite submergé par un sentiment de culpabilité. En effet, il s‘opére une
sorte de tsunami familial, qui prend la forme d’'une déstructuration de
I'architecture filiale et relationnelle. La maladie est synonyme de destruction d’un
certain nombre de projets. Dans la sphére familiale, la mention de la maladie
d’Alzheimer a propos d’un parent déclenche initialement un recul pudique. On
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peut parler de peur de poser une question, par crainte que le malade entende sa
vérité. Petit a petit, le sentiment de culpabilité qui a affecté initialement surtout
le malade s’étend autour de lui, dans son entourage. Nécessairement, I’'état du
principal intéressé oblige un proche a s’approprier progressivement la prise de
parole et la prise de décision. On peut alors entendre des veeux que « tout cela
finisse ». On peut encore entendre des marques de défiance envers le placement
en institution. L'un des objectifs qu‘un professionnel peut se fixer est de sentir
quand il y a glissement de culpabilité et contamination de ce sentiment dans la
sphere familiale. En effet, c’'est a ce moment qu’il faut soulager I’'entourage du
malade du poids de la prise de décisions délicates.

D’une facon générale, s’agissant de la SLA, il y a lieu de penser que la ventilation
assistée par masque est gage d'un apport de bien étre. En revanche, la
gastrostomie souléve bon nombre de questions. Poser des sondes d’alimentation
a des malades dépendants de la ventilation est une opération tres difficile. Il faut
retirer le masque et faire le geste avec une grande rigueur et des équipes
aguerries a ce genre de patients. Malgré tout on parvient a maintenir la
respiration et I'alimentation avec une qualité de vie relativement bonne.

Catherine OLLIVET

Mettons nous a la place d’une personne qui se sent responsable, ainsi que nous
I'avons dit, d’un tsunami familial. Sans toujours étre en mesure d’évaluer le
phénomeéne, elle sent bien qu’elle séme le chaos autour d’elle. Comment
s’exprime la culpabilité chez les personnes agées, y compris lorsqu’elles
songent a rédiger des directives anticipées ? Le schéma suivant est
récurrent : elles ne veulent pas co(iter a leurs enfants financierement. Dit
autrement, elles ne veulent pas étre des fardeaux. Cette auto
dévaluation est dangereuse dans une société ou prédomine déja le
jeunisme. Elle risque de se traduire en demande d’euthanasie de la part
de l'ancienne génération elle-méme. A vrai dire, nous parlons d‘une
génération qui a été conditionnée par des valeurs de sacrifice, aux antipodes de
la société de consommation que nous connaissons. C’est de la génération de la
reconstruction d’aprés guerre dont nous parlons, de l'effort et des semaines de
45 heures. Pour cette génération, devenir propriétaire de sa maison et de sa
voiture consacrait une existence de travail. Ces attributs matériels ne relevaient
pas tant de la consommation que de la matérialisation de la preuve du travail de
toute une vie. Disons que pour de telles personnes, le fait de colter a ses
enfants est une injure a leurs valeurs. Il existe donc un authentique danger. Au-
dela des états dépressifs, des personnes en début de maladie peuvent
fort bien penser que leur dignité est de ne pas devenir un fardeau
financier pour leurs enfants. Il a été souligné que dans la maladie
d’Alzheimer, le sentiment de culpabilité se translate tres vite d’une
personne a l'autre, d’un acteur a lI'autre.
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Par définition, plus un malade avance dans sa maladie, plus il perdra le
sentiment de culpabilité. Ce sont alors les proches et méme des professionnels
ayant d(G prendre une décision douloureuse comme celle d’'une entrée en
institution d’accueil trés onéreuse, qui vont ressentir la culpabilité de ne pas
respecter les valeurs anciennes de la personne malade. Une fois encore, ce
sentiment doit étre identifié et montré comme redoutable car déterminant pour
décoder certaines demandes de mort anticipée dans une société vieillissante.

Nadine LE FORESTIER

Les familles qui ne cessent de demander aux soignants d’abréger la vie
du malade encore communicant ont perdu de vue un aspect fondamental
de notre humanité : jusqu’au bout, le malade souhaite étre percu et
considéré comme un étre de relation. En d’autres termes, le fait de prendre
une décision a la place du malade conscient, de parler en son nom revient a lui
refuser le droit de demeurer un étre social. Vouloir que sa vie cesse, c’est lui nier
la possibilité d’'une inventivité existentielle jusqu’a la derniére minute.

Catherine OLLIVET

Les personnes qui manifestent le désir d’abréger les « souffrances » du
malade sont parfois les mémes qui, dans les derniéres minutes de la vie
de leur parent, refusent absolument la perspective de sa mort. Les
discours extrémes sont tenus par des personnes a bout, submergées par
la violence induite par la maladie. Il ne leur est plus possible de se
projeter dans quelque chose qui ne peut plus étre assumé. La violence du
ressenti submerge ceux qui souhaitent en finir comme ceux qui refusent la mort
de leur parent.

Emmanuel HIRSCH

Quelles raisons de continuer est-il concevable de mobiliser dans une situation
manifestement extréme ? Il arrive que nous soyons amenés a envisager une
prise de décision minimaliste, au nom d’une idéologie de la compassion qui peut
aussi étre comprise comme une forme de renoncement. Dans d’autres cas, il
semble justifié d’aller plus avant, comme si subsistait du possible, quelque raison
de ne pas abandonner le combat avant que I'heure ne vienne. En fait comment
envisager une juste position et sur quelle base I’'établir et s’y tenir ? Car viser un
bien équivoque ou désormais utopique ne releve-t-il pas d’'un abus ou d’'un exces
préjudiciable a l'intérét de la personne ? J'aurais plutot tendance a me situer du
coté de ceux qui créent les conditions de persistance d’une relation attentionnée
a l'autre, quelque soit son caractére ténu et limitatif. Dans cette faculté
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d’'improvisation constante peuvent encore émerger ces moments d’exception ou
peut se jouer l'essentiel avant la rupture. Il ne s’agit pas d’opiniatreté mais de
respect de la personne jusqu’au terme de son cheminement parmi nous.

Catherine OLLIVET

Moins il y a d’engagement personnel, plus il y a de renoncement. Notre
société favorise-t-elle I'engagement durable ? Que ce soit dans le mariage,
la parentalité ou I'accompagnement de la maladie grave, il semble plutot que
non. Il suffit de voir les retraites déplorables des femmes a la carriere
professionnelle irréguliére justement en raison de leur engagement pour l'autre,
élever leurs enfants, accompagner leur vieille maman malade, pour noter que
I'engagement, et en particulier des femmes, n’‘est pas une valeur actuelle pour
notre société.

Jean-Marie GOMAS

Le critére de la relation est essentiel. On peut invoquer ici I'exemple d’un malade
décérébré, tétraplégique a la suite d’'une erreur d’anesthésie. Le critére de
décision qui a été retenu est précisément celui d’absence de relation. En
I'occurrence, le sujet ne réagissait pas a une communication verbale. Il n’avait
aucune réaction a la musique, etc. Une étape avait été franchie pour les
médecins dans la mesure ou il ne subsistait aucune communication non verbale.
De fait, les proches du malade disaient « il ne se passe rien lorsqu’on le
touche ». La décision a donc été arrétée de lacher prise progressivement. Le
méme cas de figure s’est produit pour un patient atteint de SLA. L’abolition de la
communication non verbale constitue un basculement essentiel.

Risques d'un renoncement anticipé

Emmanuel HIRSCH

Parlons également de réciprocité. Toujours est-il que la réalité est riche de
nuances. Attention a ce que les procédures ne sombrent pas dans la vacuité en
n‘intégrant pas des critéres suffisamment subtiles, accessibles a la complexité.
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Genevieve DEMOURES

Les projets de soins individualisés marquent un tournant lors de
I'institutionnalisation en EHPAD. Une personne accompagnée a son domicile
doit étre confiée a une institution, de maniére légitime, sur la base d’une
évolution de sa maladie et d’indications thérapeutiques objectives que celle-ci
détermine. Un schéma de soins est mis en place. Puis, des événements
intercurrents (par exemple une hémiplégie) operent de maniére a faire basculer
les choses. De fait, nombreux sont les patients chez qui il faut aller chercher une
communication non verbale. Evidemment, le soignant peut malgré tout recourir a
des mots en pareil cas, car il importe avant tout qu’il vive en relation avec
I'autre. Je citerai ainsi la parole d’un fils qui nous a dit: « mon peére est
sorti de chez vous non pas les pieds devant mais les bras levés. » Ce fils
a eu I'impression que son peéere avait réussi le dernier acte qu’il lui fallait
accomplir : le fait de lacher prise. Avec la pratique, nous avons appris a
lire dans les yeux des malades le fait que ce que nous accomplissons a
du sens. Certes, nous sommes souvent dans lindicible. Mourir prend du
temps aujourd’hui. Le deuil prend du temps également. La mort est une
expérience que vivent non seulement les familles, mais encore les
soignants. Il faut le prendre en considération, en relation avec I'expérience de
l'accompagnement du malade. Les soignants vivent avec les malades. Ces
derniers donnent a voir a ceux qui les entourent.

Catherine OLLIVET

Il arrive que I'on lise le renoncement dans les yeux de l'autre. Les proches d’une
personne en institution ou hospitalisée savent aussi lire dans les yeux de
personnels démotivés. La tentation du renoncement est souvent tres

partagée. Elle nous affecte tous, a un moment ou a un autre, lorsque
nous sommes confrontés a l'adversité.

Dans notre société, les étres vieux et malades sont de plus en plus exposés au
danger de croiser le renoncement des autres a la fin de leur chemin, méme s’ils
n‘ont pas eux-mémes envie de renoncer. Tous ceux qui ont accompagné des
malades dans la derniére phase de leur vie ont vécu des temps
inattendus de relations verbales extraordinaires. Leurs durées n’étaient
que de quelques minutes, pourtant dans ce laps de temps il n'était plus
question d’abolition de la conscience. A quelques heures de la mort, le
cerveau n’est subitement plus détruit, la réciprocité de la relation surgit a
nouveau. Nous avons tous vécu de telles expériences et nous pouvons en
témoigner. A un moment totalement inattendu, le bon vocabulaire a surgi au bon
moment et de fagon parfaitement appropriée. Quand doit-on accepter de
renoncer a l|'‘espoir d’une telle manifestation ? Quand est-on prét a
condamner tout surgissement de quelques minutes d’étincelles de
présence intacte ? Au nom de quoi estimer qu’un tel surgissement ne
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peut plus se reproduire ? Voila quelques questions spécifiques a la maladie
d’Alzheimer. Renoncer a une vie intense concentrée en quelques minutes est trés
lourd de conséquences. Les professionnels du soin comme les familles doivent
étre convaincus de la totale impossibilité de sa manifestation pour tirer un trait
dessus. Toujours est-il qu’aprés avoir eu le privilege d’éprouver une telle
expérience, on vit dans I'espoir qu’elle se reproduise.

Astrid AUBRY

Les jeunes internes n‘ont pas la méme perception des choses que les médecins
seniors. La confrontation de I’'expérience et de la candeur est irremplacable, en
vue de prendre une bonne décision dans un contexte délicat.

Henri LOMBARD

Prenons un exemple. Un patient déambulant en EHPAD de ville est victime d’un
AVC. Un médecin du centre 15 estime qu’il est trop agé et que, dément il n‘est
pas nécessaire de pratiquer un scanner cérébral pour savoir s’il s'agit d’'une
ischémie ou d’'une hémorragie cérébrale Dans le méme ordre d’idées, il n‘est pas
facile d’obtenir une dialyse pour un malade d’Alzheimer, méme si ses troubles
sont somme toute modérés. L'étiquette de « troubles cognitifs » est rédhibitoire.

Emmanuel HIRSCH

L'équilibre s’aveére toujours incertain et précaire entre le « trop de soin
» et le renoncement aux soins. Qu’est-ce qui justifie la persistance d’'un
traitement s’il semble vain et ne pas méme étre percu par la personne
concernée comme de nature a améliorer ses conditions de vie ? Les
notions de justification et de motivation peuvent ainsi étre interrogées dés lors
gue le processus de la maladie déqualifie et disqualifie la personne au point de lui
contester ses droits essentiels. Une résignation, certes discutable, incitera a ne
pas considérer recevable I'accés a une chimiothérapie ou a une radiothérapie de
confort d’'une personne dans l'incapacité d’exprimer a cet égard son choix, qu’il
s’agisse d’une acceptation ou d’un refus. Comme si la désignation de la maladie
destituerait la personne de ce qu’elle est et nous inciterait a ramener I'ensemble
de nos décisions a sa maladie. Comme si elle ne nous apparaitrait plus que du
point de vue de sa maladie. Est-il possible de démédicaliser et de resocialiser
notre approche de la personne atteinte de la maladies d’Alzheimer ?
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Catherine OLLIVET

Nous avons a craindre une révocation a plusieurs dimensions. La révocation du
droit a avoir accés a une dialyse aboutit a une révocation de la maladie
d’Alzheimer qui, in fine, débouche sur une révocation du malade lui-méme. Si
I'on s’interdit d’emblée de soigner une maladie surajoutée, alors on
disqualifie I’étre ayant besoin de soins.

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

L'un des écueils réside dans lidentification, la réduction de la personne a sa
maladie. Dans la mesure ou quelqu’un est « Alzheimer », il devient
difficile de se battre contre une double pathologie celle du corps et de la
pensée se délitant. Par analogie, on peut prendre un exemple en psychiatrie. Il
arrive que des personnes se trouvent en double dépression, c'est-a-dire qu’une
dépression aigué survient sur un état dépressif chronique. Dans ce cas on
n‘abandonne rien, on traite. On sait qu’il est impératif de se battre pour garantir
la méme qualité de prise en charge a tous. Définir la personne par sa maladie est
bien trop dangereux sur le plan des valeurs.

Emmanuel HIRSCH

En d’autres termes, la proximité de la mort ne signifie pas qu'il faille renoncer a
tout.

Genevieve DEMOURES

Faisons confiance au malade, si on prend des mauvaises décisions, il va nous le
montrer.

Catherine OLLIVET

On voit mal quelle valeur médicale accorder a cette démarche. Dans le cadre par
exemple d’une personne atteinte d’'une maladie d’Alzheimer et d'un cancer, la
seule facon pour le malade de montrer qu’une mauvaise décision a été prise en
renongant aux examens permettant de diagnostiquer avec précision son cancer,
est de s’aggraver, de souffrir et d’en mourir !
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Genevieve DEMOURES

Les professionnels sont dans |'évaluation permanente de leurs décisions. Ce n’est
évidemment pas quelque chose de déraisonnable, loin s’en faut. Toutefois, le
retour du malade donne des indices sur la pertinence de ce que |I'on accomplit.
En définitive, il permet une sorte de réévaluation.

Les pratiques de gériatrie ont heureusement évolué sur le plan de la prise en
compte des signes émis par le malade. Il y a quelgues décennies j'ai passé une
semaine dans le service de Renée Sebag-Lanoé&, pour voir autre chose. J'étais
horrifiée par des démarches que j'observais au quotidien qui, pour moi,
relevaient de l'acharnement et de la maltraitance. Au début de ma carriére,
j'éprouvais la nécessité de découvrir ce qui se passait ailleurs. Ainsi j'ai entendu
Renée Sebag-Lanoé expliquer pourquoi il ne servait a rien d’'imposer une
perfusion a une malade qui déambulait. Il était évident qu’elle n’allait pas la
garder. Il y a 30 ans, un gériatre qui cherchait a déterminer ce qui convenait le
mieux aux malades dans leur individualité était un précurseur. Il ne sert a rien
d’étiqgueter une personne « Alzheimer ». Tous les malades déments n’arrachent
pas les cables en salle de dialyse. Certains les gardent.

Aurély DUSSARTRE-BOUGNOTEAU

N’oublions pas les difficultés rencontrées a domicile autour des pathologies
surajoutées. Comment les généralistes réagissent-ils en présence d’'un malade
d’Alzheimer qui doit en plus vivre avec une autre pathologie sérieuse ? La
problématique cognitive n’est plus la seule a prendre en compte. Finalement, la
tentation est grande de se réfugier derriere le mot d’ordre suivant : « elle est
vieille. Que faire de plus ? Laissons la tranquille. » Surtout, des lors que I'on est
accaparé par la maladie neurologique dégénérative, on tend a ne pas aller
chercher plus loin.

Catherine OLLIVET

Le renoncement se marie facilement avec les contraintes. On est en droit
de parler d’'angoisse de la contrainte surajoutée. Concrétement, ceux qui
accompagnent les malades se posent les questions suivantes : va-t-il supporter
la chimiothérapie ? Va-t-il supporter les appareils de dialyse ? Le méme ordre de
guestionnement sur les contraintes est relevé dans le champ de la recherche.
L'exclusion des malades d’Alzheimer aux protocoles de recherche sur le cancer
est souvent justifiée par les énormes contraintes qui seraient imposées aux
soignants. Ces derniers ne cessent de poser des barriéres invisibles.

P. 67
©EREMA Décembre 2012
www.espace-ethique-alzheimer.org




Emmanuel HIRSCH

Nous touchons la un enjeu essentiel des pathologies qui diminuent les facultés
cognitives et les aptitudes psychiques. Ce sont des pathologies de la liberté. Sans
cesse, on se pose la question a propos des personnes malades : si elles étaient
en situation d’exercer leur liberté pleine et entiére, qu’accepteraient-elles et que
n‘accepteraient-elles pas ?

Nicole BOCHET

Les décisions de ne pas soigner ne sont pas tant justifiées par I’age que par la
maladie d’Alzheimer. On supposer que la douleur générée par une intervention
est a prendre en compte avant un gain de durée de vie. Ainsi, on opte pour le
statu quo et la préservation du confort existant.

Nadine LE FORESTIER

La cohérence d'une équipe de soins réside dans le refus de mots comme
« renonciation ». Une équipe saura avancer par petites touches de sorte qu’elle
I’évitera. Un projet de soins cohérent efface la logique de la renonciation
au profit de la mutualisation de la prise de décision. Le soignant pourra
dire « cela va se terminer pour le malade, mais au moins j'ai pu l'expliquer ».
Tant que l'on peut décider en mutualisant le processus, alors il n'y a pas
renoncement.

En principe une stratégie d’abandon n’a pas lieu d’étre

Luc RIBEAUCOUP

La mutualisation souléve pourtant quantité d’enjeux. Il n‘est qu’a songer au
poids qui péserait sur les épaules des membres de I'entourage du malade
lorsqu’ils imaginent devoir arréter un choix lourd de conséquences.

Emmanuel HIRSCH

Sur le plan éthique, distinguons bien le renoncement de |'acceptation de
I'inévitable. Ce ne sont pas la des attitudes comparables.
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Christophe TRIVALLE

Lorsque deux pathologies lourdes sont a prendre en charge, I'un des
risques face a de telles fins de vie est de tendre a I|'acharnement.
Comment traiter deux problématiques médicales distinctes et
sérieuses ? On peut poser l'exemple du cancer du sein. Quels critéres
d’évolution de cette pathologie intercurrente doit-on retenir ? Les stratégies
thérapeutiques découlent toujours d’un état des lieux. Ainsi, rien ne justifie une
thérapie d’un cancer du sein chez une malade d’Alzheimer en phase terminale.
Par contre, pourquoi une malade ayant une maladie d’Alzheimer débutante ne
pourrait-elle pas bénéficier d'une prise en charge optimum de son cancer du sein
? Pourtant, en cas pathologie intercurrente les patients ayant une maladie
d’Alzheimer sont moins bien pris en charge :

(http://gerontoprevention.free.fr/articles/10_juin_2011.pdf).

En long séjour ou en EHPAD on assiste le plus souvent a des pertes d’autonomie
progressives, plus ou moins « tranquilles »>. Néanmoins, il arrive que des
malades soient atteints de pathologies aigués (AVC, pneumopathie, etc.). Pour
prendre une décision médicale, on peut alors utiliser la méthode DDE ou recourir
a la batterie de questions mises au point par Renée Sebag-Lanoé. Il va de soi
gu’une décision n’'est pas irréversible. Si |'"état du malade change,
particulierement s’il s'améliore, il faut revoir le schéma.

Astrid AUBRY

Dans le cas d’une fracture du col du fémur, on n’hésite pas a intervenir, maladie
d’Alzheimer ou pas.

Catherine OLLIVET

Ce n’est pas la une illustration du modele de double pathologie potentiellement
mortelle (typiquement Alzheimer et cancer).

Christophe TRIVALLE

Observons qu’une personne souffrant de la maladie d’Alzheimer a moins
d’attention sur le plan des traitements antalgiques et de la kinésithérapie que la
moyenne des personnes agées.
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Emmanuel HIRSCH

Sur le terrain, on observe que des professionnels détenteurs d’une expertise
remarquable de I'accompagnement des personnes malades Alzheimer, se voient
confrontés a bien des difficultés lorsqu’ils contactent un service hospitalier de
réanimation ou un médecin spécialisé pour le suivi d'une personne qui le justifie.
Le simple fait de mentionner la maladie d’Alzheimer semble contester la
démarche et susciter une objection difficilement surmontable.

Christophe TRIVALLE

Il est trés rare que nous sollicitions un service de réanimation. Nous ne le faisons
que si nous estimons que le jeu en «vaut la chandelle ». Lorsque nous
parvenons a négocier, nous obtenons une admission de 24 ou de 48 heures.
Quelques malades d’Alzheimer de notre établissement ont été hospitalisés en
réanimation, parce que l'‘option était justifiable. Elle n’est toutefois pas aisée a
défendre. Il faut négocier jusqu’ou pourra aller le réanimateur : intubation ?
dialyse ?

Benjamin PITCHO

Du point de vue juridique, écouter les professionnels du soin débattre a quelque
chose de déroutant. Le Code applicable définit I'obstination déraisonnable comme
un maintien artificiel de la vie. En ce sens, le probleme de la double pathologie
ne se pose pas en droit, tant que sa prise en charge n‘a rien a voir avec
I'obstination déraisonnable. Quel que soit le cas de figure (Alzheimer et
cancer, par exemple), le droit ne reconnait rien qui soit de nature a
justifier I'abandon ou le renoncement. Rappelons que des arguments d’ordre
économique n‘ont pas a intervenir dans un raisonnement éthique. S’il y a
renoncement, alors il y a faute médicale et, partant, engagement de la
responsabilité. Une personne peut étre médicalement condamnée a un horizon
de trois a six mois, mais nous sommes tous mortels. Seule |‘obstination
déraisonnable se traduisant par un maintien artificiel de la vie est condamnable
aux yeux du droit. Par « maintien artificiel », on peut entendre que sans
intervention extérieure, il y aurait arrét immédiat de la vie.

Véronique MORIZE

Le maintien artificiel de la vie est une chose. L'analyse risques/bénéfices en est
une autre. Le raisonnement médical aspire en permanence a mettre en regard
des bénéfices thérapeutiques espérés avec des risques encourus.
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Benjamin PITCHO

Cela n’est pas contestable, toutefois la proportionnalité est une caractéristique
du raisonnement médical, quel que soit le champ d’application. Elle concerne une
décision sur une personne en fin de vie aussi bien qu’un choix d’intervention de
chirurgie esthétique. La proportionnalité est I'une des régles d’or de la pensée
médicale.

Ce sur quoi le droit met l'accent, c’est sur le qualificatif « artificiel ». Il est aisé
de remarquer que la réalité est souvent plus complexe que les catégories du
droit. Toujours est-il qu’en principe une stratégie d’abandon n’a pas lieu
d’'étre.

Béatrice LE NAOUR

Dans les situations de « double pathologie », lorsque survient un AVC,
une pneumopathie ou un cancer chez une personne atteinte de maladie
d’Alzheimer, il est encore trop fréquent d’observer une réticence des
équipes hospitalieres a accueillir ces malades, sous prétexte de «
démence». Il peut s’en suivre des raisonnements inappropriés et des raccourcis
simplificateurs. Ainsi, il faut parfois se battre pour obtenir une prise en charge
adaptée. « Pourquoi pratiquer un scanner, alors que cliniguement on voit bien
gue c’est un AVC ? » demanderait-on par exemple. Les conséquences d’un AVC
sur une personne déja en perte de capacités physiques et cognitives sont
pourtant potentiellement redoutables. Tout devrait étre entrepris pour éviter une
aggravation chez des personnes présentant déja un déficit.

Nous sommes obligés de pointer I'existence d’obstacles, encore
actuellement, de la part de certains médecins a prendre en charge les
affections aigués des personnes agées ayant des déficits cognitifs.

Catherine OLLIVET

Parlons en effet d’authentiques pertes de chance.

Véronique MORIZE

On peut malgré tout percevoir un glissement dans les mentalités, en milieu
palliatif et gériatrique. Il y a une petite vingtaine d’années, nous ne parvenions
jamais a transférer une personne agée de 92 ans en réanimation. Aujourd’hui,
cela pose beaucoup moins de problemes aux réanimateurs, tant que le malade
« a tout sa téte ». On peut estimer que la maladie d’Alzheimer constitue l'une
des dernieres poches de renoncement systématiques.
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Du c6té de l'oncologie, on peut parfois déplorer une obstination déraisonnable
dans certains cancers frappant les sujets jeunes. Il n’existe rien de tel chez les
patients agés atteints de la maladie d’Alzheimer. Ces derniers ne se voient
jamais proposer des schémas thérapeutiques déraisonnables, a la différence des
sujets agés qui ont conservé leurs facultés intellectuelles. On doit questionner le
sens de cette bulle qui semble envelopper les malades souffrant d’affections
neurologiques dégénératives.

Catherine OLLIVET

Ce sont des malades réputés « non compliants ». Ils ne seraient pour cette
raison pas en mesure de bénéficier des derniéres avancées thérapeutiques. De
plus, ils ne pourraient pas étre pris en charge dans un service classique. Ce ne
sont pas la des affirmations intrinsequement fausses, mais on ne saurait les
accepter systématiquement.

Benjamin PITCHO

On voit ici une confusion entre l'utilité d'un traitement pour une
personne et son efficacité. On surajoute a |'accompagnement des
malades d’Alzheimer des interrogations sur l'efficacité et non sur son
utilité intrinseque. N’introduisons pas des confusions génantes dans le point
d’entrée du raisonnement.

Emmanuel HIRSCH

On peut également opposer que les principaux intéressés ne sont pas capables
de consentir au traitement. Dés lors qu’il y a trouble cognitif, de multiples
justifications de toute nature peuvent étre mobilisées pour s’abstenir d’agir.

Benjamin PITCHO

Si par principe on confond efficacité d’un traitement et utilité, alors on préempte
la discussion.

Emmanuel HIRSCH

L'utilité s’appréhende de bien des maniéres. On peut la penser a partir de la
personne. On peut aussi la concevoir selon des impératifs plus généraux de santé
publique.
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Nadine LE FORESTIER

Evoquons aussi l'utilité dans le contexte familial. Le cas de figure que nous
évoquons est celui d’'une double peine. La maladie d’Alzheimer correspond a une
altération chronique de |'état général, sur laquelle fait irruption un phénoméne
aigu. La violence de la survenue d'une affection aigué chez quelqu’un qui,
d’une certaine maniére, n’en finit pas de mourir est intense. Ce n’est pas
parce qu'il y a une maladie au long cours que les proches ne veulent pas savoir
ce qui se passe. Il est nécessaire de proposer un diagnostic et de s’en donner les
moyens. Le temps de l'explication événementiel est nécessaire pour éviter les
mauvais deuils.

Catherine OLLIVET

En effet, apporter une vraie explication médicale contribue positivement a la
gualité de I'adieu et du deuil. Au-dela des enjeux économiques, on doit apaiser la
souffrance d’'une famille, sans regarder a ce que colte, par exemple, un scanner.

Nadine LE FORESTIER

Soulignons qu’un cancer devient a un moment ou a un autre douloureux. Une
chirurgie de décharge permet de soulager le patient, afin qu’il puisse mourir sans
douleur. On ne saurait opposer un quelconque argument économique a la
nécessité de pratiquer un tel acte sur un malade d’Alzheimer.
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4 - Le long mourir en institution: quelle
présence, dquelle forme d’‘accompagnement
concevoir et selon quels objectifs, y compris
aupres de ceux qui accompagnent ?

Jusqu’au bout ils viennent nous dire leur appartenance
a I'humanité

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

« Est-ce que je suis déja mort ? » me demande ce patient fébrile et égaré
dans cette vie délitée que la maladie d’Alzheimer a sapée inlassablement depuis
des années, suspendue entre finitude, abandon, rejet, acceptation,
accompagnement. Jusqu’au bout il viendra dire son appartenance au
monde des vivants par cette interrogation si pertinente.

Comment ne pas se sentir déja mort dans un service de soins de longue
durée ou rien ne ressemble a ce qu’il avait pu imaginer : mort sociale,
mort cognitive, mort physique, ce corps si maigre et qui ne répond plus,
ces pensées qui piétinent dans un présent qu’il ressent comme hostile,
des lambeaux de vie qui s’éparpillent ? Qui pourra redonner du sens a cette
fin de vie qui n’en finit pas : soins de longue durée, long mourir en institution,
longs soupirs, longs cris, longues mains décharnées qui se tendent ? « A moi, a
moi dit un autre, j'ai peur... J'ai peur de la nuit pour toujours... Donnez-moi la
main, elle est chaude, oui de la chaleur dans ma main pour partir dans le froid de
la nuit... »

Ce long mourir renvoie au chronos, au temps qui dure. C'est long par
rapport a quoi ? A I'entrée en institution ? Au début de la maladie ? A son age,
une patiente de 102 ans me dit dans un soupir, « c’est trop long de mourir,
surtout si Dieu vous oublie... ».

Quel sens donner a ce long mourir, quand tout autour les bruits de la « vraie »
vie viennent nous dire : « Est-ce bien utile ? Ca coute trés cher quand méme de
maintenir tous ces vieux dans des mouroirs ! » Comme le disent les experts de
Bercy, c’est la derniére année de vie d’un vieillard qui colte cher. Autant la
supprimer alors, ou bien « les vieux il faudrait les tuer dés la naissance ! ».
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Ce long mourir de ces patients nous interpelle dans ce deuil blanc que
certaines familles font, dans I'absence et I'évitement, parce que ¢a n’‘a
plus de sens : « Vous comprenez, il ne me reconnait méme pas... Moi je n’ai pas
de temps a perdre... » Car il nous renvoie a notre propre mort qui n’est plus
apprivoisée dans nos cultures portant haut les valeurs de jeunesse et
d’autonomie, de contrat égalitaire, de respect des choix au risque de |'abandon.
Alors que le patient Alzheimer impose dans la relation soignante dissymétrie,
asymétrie, humilité, patience, accompagnement, cheminement ensemble
jusqu’au bout.

Dans cet ultime corps a corps, les soignants, remarquables passeurs de vie sont
la, ne partent pas, restent donnant du temps au temps, un mot, un regard, une
parole, une main chaude.

Pour qu’une parole puisse se dire, pour qu’'un regard puisse se saisir, pour
qu‘une main puisse se caresser, il faut du temps. C’est bien que le temps
institutionnel soit long. Il faut de I'humain dans le soin, du care et non du cure,
du confort et I'amour au sens d’agapeé. Il faut aussi donner ce temps aux familles
qui le souhaitent, laisser la place a l'inventivité, que la pesanteur institutionnelle
s’humanise pour laisser se vivre quelgues moments de grace.

Camille souffre d’Alzheimer depuis 15 ans. Elle est en phase terminale de sa
maladie. Le silence et I'apathie, le regard vide et le visage émacié, ont pris la
place de la tyrannie des troubles psycho-comportementaux, des cris, des
crachats... Elle est alitée depuis des semaines dans un long temps, dilaté vers
une mort trés attendue par sa famille « parce que apres tout ce qu’elle nous a
fait, il faut que ca cesse... Faite quelque chose docteur pour accélérer, vous me
comprenez... C'est insupportable de voir ga... ».

Camille n'a plus de nom, elle est réifiée il faut que « ca » finisse. Mais dans la
magie de la vie, Camille a deux petites filles merveilleuses et inventives. Tous les
jours de sa lente agonie elles sont venue recueillir ses paroles les enregistrer sur
un air de musique du Petit bal perdu de Bourvil...

« Alors tu te souviens de quoi mamie ?...

O De la pluie, des fraises des bois, du Cantal, des cuisses des Footballeurs... Je ne
me souviens méme pas de toi ma jolie... » Et la veille de sa mort, Camille lance
dans un éclat de rire : « Qu’est ce que je vais me regretter quand je ne serais
plus la l... » Ses petites filles ont fait un trés joli montage de ces derniers
moments avec elle, dont je suis aussi destinataire.

Les malades d’Alzheimer ont besoin de la méme prise en soin que toute
personne en fin de vie, jusqu’au bout ils viennent nous dire leur
appartenance a I’humanité. Encore faut-il qu’une autre humanité soit la pour
I'entendre.
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Laurence HUGONOT-DIENER

Concretement, le long mourir en EHPAD implique de définir des patients
comme mourants, via le codage ‘M2’. Ainsi, on dispose du personnel pour
s’en occuper. Quels critéres mobiliser ? Certaines personnes sont trés au fait de
cette problématique médico-administrative. Toujours est-il que les EHPAD
doivent étre capables de mobiliser des arguments consistants. Ainsi un agent de
contréle a pu dire a propos d’une situation : « cela fait un an que vous avez codé
cette personne en mourant, ce n‘est pas possible de procéder ainsi... » On voit
bien les enjeux financiers sous-jacents.

Genevieve DEMOURES

Un mourant lucide rapporte plus de points qu’un mourant qui ne l'est pas !

Emmanuel HIRSCH

Ce débat est celui qui porte sur le « long mourir » dans I’évolution que constitue
désormais le vécu d’une maladie chronique. Au fond, le long mourir se
substitue au strict temps jusqu’alors imparti a la vie d'une personne
atteinte jusqu’alors d‘une maladie pour Ilaquelle les recours
thérapeutiques s'avéraient limités, avec comme alternative une phase de
survie qui s’étale au-dela des limites d’hier. L'évolution de |I'espérance de
vie a abouti a de nouvelles catégorisations : elles nous laissent quelque peu
démunis du point de vue des réponses sociales adaptées en terme
d’accompagnement. On peut ainsi remarquer que de nouvelles formes
d’existences sociales apparaissent (celles des personnes <« vivant avec une
maladie ») incertaines et précaires face aux menaces de discriminations et de
rejet.

Comment caractériser et appréhender cette période inédite du long mourir (alors
gu’il semblerait préférable de I'aborder du point de vue de la vie qui demeure en
dépit des entraves), avec ses incertitudes et ses fragilités qui frappent aussi bien
les personnes malades que leurs proches et leurs familles. Quelle ouverture lui
conférer afin de la comprendre porteuse d’un projet encore significatif ?

Trop souvent les choix a minima ou par défaut comme les renoncements font
apparaitre ces aspects de la maladie comme un angle mort de la société, une
réalité qui intéresse peu si ce n’est une communauté de professionnels peu
reconnus dans ce qu'ils s’efforcent d’assumer dans un contexte lui-méme
assujettis a nombre de contraintes notamment d'ordre gestionnaire. Un des
paradoxes est que dans ces lieux engagés du soin ou les résolutions devraient
étre soutenues par des solidarités actives, les sentiments de vulnérabilités
cumulées en ajoutent aux difficultés de I'action quotidienne au méme titre que le
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manqgue de valorisation. Faute de réponses politiques pertinentes, le risque est
de susciter une désertification de ces espaces du soin au point de contraindre a
des réponses institutionnelles qui pourraient bien vite surprendre nos quelques
résolutions éthiques, notamment par le recours au suicide médicalement assisté,
voire a I'euthanasie.

Inventer un autre possible

Axelle VAN LANDER

Peut-on parler d’aller jusqu’au bout de ce qui est possible ? Il semble que
I'accompagnement des malades souffrant de maladies neurologiques
dégénératives implique de faire preuve de créativité. En d’autres termes,
il ne s’arréte pas a I'impossible mais tache d’inventer un autre possible.
Idéalement, il parvient a faire émerger quelque chose sur le plan humain au
milieu du tragique. La détresse peut étre extréme et pourtant a un moment
donné, sans toujours présenter des raisons identifiables, s’alléger. Une analyse
psychologique de 237 suivis que nous avons menée en 2012 révele une détresse
extréme lors de la premiére rencontre mais celle-ci étonnamment diminue
ensuite, méme a proximité du décés de la personne malade.

Véronique LEFEBVRE DES NOETTES

Laissons la vie entrer dans nos institutions. Incontestablement, il faut se battre,
mais ne compliquons pas la vie quand elle bruisse encore. Concrétement, j'ai
laissé deux petites filles aller dans la chambre de leur grand-mere pour pratiquer
des enregistrements. Pour elles, cela faisait sens alors que pour les soignants la
malade était en état de mort psychique.

Axelle VAN LANDER

Le déficit cognitif et certaines abolitions apparentes de la conscience ne
sont nullement a interpréter comme une mort psychique. Nous sommes
bien souvent face a des vies psychiques que I'on ne comprend pas.
L'étrangeté qui nous échappe réclame de notre part une inventivité et une
capacité a changer de registre.
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Catherine OLLIVET

La spiritualité est a considérer comme intacte jusqu’au dernier souffle de la vie.

Nadine LE FORESTIER

Nous en sommes convaincus. L'un des enjeux de notre discussion est de
convaincre le grand public. Je puis apporter un témoignage familial d’'une parole
structurée de la part d'un malade surgie de nulle part. Personne ne s’y attendait,
pourtant d’un seul coup une structure sujet/verbe/complément a surgi des lévres
de quelgqu’un que l'on croyait parti pour de bon. Témoignons de cela, surtout
aupres des soignants qui pourraient étre tentés d’étre découragés. Lorsque le
sujet revient I'espace de quelques instants, le sens du soin est considérablement
enrichi.

Catherine OLLIVET

Cela fait des années que I'EREMA se veut le témoin de telles résurgences du
sujet conscient.

Genevieve DEMOURES

Parlons-en, effectivement. Communiquons avec les familles, car il est
souvent du ressort des équipes soignantes de médiatiser la relation de
celui qui est en train de mourir avec ses proches. Jamais on ne doit
laisser croire que ce qui est accompli dans nos établissements ne sert a
rien. Ce qui importe, c’est que les familles voient que l'on s’intéresse a la
personne malade. Cela les amene a réfléchir et a reconsidérer leurs pensées
noires.

Prenons l'exemple de deux enfants qui s’étaient éloignés de leur peére tres
autoritaire. A la fin de la vie de celui-ci, ils ont dit a leur mére : « nous allons
veiller papa dans I'EHPAD toute la nuit. » Aprés la mort de ce dernier, au petit
matin, ils m’‘ont rapporté : « nous avons parlé toute la nuit et nous lui avons dit
tout ce que nous n’avions jamais pu lui dire. » On voit quel prix peut avoir une
telle veillée pour deux personnes qui n’avaient jamais communiqué librement
auparavant en présence de leur pére. Ne restons pas dans une attitude de retrait
par rapport aux enjeux humains de la maladie. Ils ont le plus grand prix et il est
impératif d’en tenir compte. Ainsi, nous serons inventifs.

Dans notre institution, nous codons des ‘M2’ et nous faisons du soin au sens
large. Il inclut le fait d’'accompagner le malade prendre des bains de soleil, le
bain, etc. Nous ne faisons pas que de la garde de personnes grabataires.
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Catherine OLLIVET

C'est le sens de l'action de 17 années de |I'Espace éthique/AP-HP dans le champ
de la maladie qui vient d’étre rappelé. Nous avons voulu faire passer ces
messages avant une certaine médiatisation de la maladie. L'un de nos buts est
de rééquilibrer le discours, pour aller vers I'authenticité de ce qui est vécu, loin
de l'image de la mort prématurée. On sait le mal qu’on fait des émissions de
télévision dont l'information a été recueillie en caméra cachée, avec comme seule
finalité de filmer la maltraitance. Et pourtant nul ne peut nier qu’elle existe
parfois, et qu’elle doit étre combattue. Mais il n‘est pas possible de résumer la
vie en institution au regard du grand public que sous ce seul aspect négatif
scandaleux parce que cela ne reflete pas les réalités multiples. On ne filme que si
rarement les sourires et les rires de vie en établissement.

Il s’agit d'un probléme d’éthique du journalisme. De quelle facon sommes-nous
en mesure de raconter notre propre présent ?

Emmanuel HIRSCH

La mort a une dimension trés intime. Peut-on mourir de fagon intime en
institution ? Le Figaro a publié un dossier tentant de répondre, entre autres, a
cette question?.

Catherine OLLIVET

Je puis rendre compte d'un engagement bénévole personnel de 30 ans sur le
sujet de la maladie d’Alzheimer. D’incontestables progrés ont été accomplis et
nul n‘a le droit de présenter les pratiques actuelles sous un angle exclusivement
négatif. Nombreuses sont les équipes de soignants a trouver des réponses aux
problémes qui se posent a elles, avec des moyens plus que réduits. Il est
nécessaire de témoigner des réussites. Cependant, elles sont inégalement
réparties sur le territoire frangais. Avouons qu’elles dépendent fréquemment de
guelques individualités. Le paysage qui est devant nous est donc trés
hétérogéne. Malgré tout, nous ne pouvions pas imaginer il y a 20 ans la réalité
telle qu’elle est aujourd’hui. Les professionnels ne se sont pas défaussés.
Ils ont pris les problemes a bras le corps. Ce dont nous débattons
n’intéressait personne il y a deux décennies.

2 http://sante.lefigaro.fr/social/personnes-agees/soins-palliatifs-personnes-
agees/comment-se-passe-prise-charge-fin-vie-institution
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Christophe TRIVALLE

En principe, sur le long terme, les facultés des malades ne cessent de décliner
jusqu’a l'issue finale. Pourtant, I'aventure ne se termine pas toujours avec la
mort pour les aidants ou les conjoints. Il arrive qu’ils continuent a venir a
I’établissement pendant plusieurs semaines, voire mois aprés la mort de leur
proche.

Catherine OLLIVET

Un lien peut par exemple avoir été tissé avec un voisin ou une voisine de
chambre.

Christophe TRIVALLE

Ajoutons qu’aujourd’hui une rhétorique sur le colt de la « derniére année de
vie » est dangereuse et mal interprétée. La derniere année de vie d’une
personne de 80 ans ne colte pas davantage que la derniere année d’une
personne agée de 20 ou 40 ans.

Federico PALERMITI

Une problématique est sous-jacente a bon nombre de nos contributions : nous
sommes en face de temporalités qui s’entrechoquent. Nous n’insisterons
jamais assez la-dessus.
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Exigence d’intimité et de confiance

Emmanuel HIRSCH

Face a des situations inédites, espérons étre également inventifs sur le plan des
concepts. Le phénomeéne dont nous débattons est inédit aussi dans son caractere
massif. Ne sous-estimons pas I'impact sociétal ainsi que les conséquences sur les
institutions des maladies neurologiques dégénératives. Les charges a assumer
sont de plus en plus lourdes, ne serait-ce qu’en termes d’effectifs. D’aucuns
pourraient penser que nous sommes sur une voie sans issue. C'est pourquoi le
guestionnement éthique revét la plus grande importance. Considérons le débat
sur le suicide médicalement assisté. Celui-ci est trés largement perverti par des
faux concepts et des justifications bien discutables. Ayons le courage de
reconnaitre que le dispositif des directives anticipées s’avere trop complexe dans
son applicabilité, pour les malades comme pour les professionnels. A vrai dire, le
débat s’est complexifié en amont pour des raisons idéologiques. Lorsque l'on
mentionne la rédaction des derniéres volontés, les intéressés savent de
quoi il est réellement question. Il n’en va pas de méme s’agissant de la
rédaction de directives anticipées, avec d’emblée la difficulté d’anticiper
ce dont on ignore tout et qui doit étre ramené a des représentations
générales. Examinons avec attention les éléments de débat qui se cristallisent
au sujet du suicide médicalement assisté, étant entendu que les malades
souffrant de pathologies neurologiques dégénératives ne peuvent pas se suicider
a proprement parler.

Isabelle CAMPS

C’est effectivement une question de la plus haute importance. L'un des risques
du long mourir en institution correspond a une dépersonnalisation. La
personne est-elle la? Quelle forme d’intimité envisager dans
I'accompagnement au quotidien d’une personne qui semble s’étre
retirée ?

Emmanuel HIRSCH

L'ouverture sur lI'extérieur des institutions représente un enjeu majeur, lorsqu’il
s’agit de se remettre en cause pour mieux s’adapter aux évolutions en termes de
demande et de qualité des soins. Il arrive qu’une institution se replie trop
longtemps sur elle-méme, sans échanges avec |'extérieur ne serait-ce que du
point de vue du partage des expériences, du retour sur les pratiques et les
innovations qui émergent dans les espaces fertilisés par I'esprit d’ouverture, la

curiosité et le dialogue.
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Isabelle CAMPS

Nous accueillons fréquemment des personnes agées de 80 a 85 ans, a un stade
tardif de leur maladie. L'institutionnalisation représente un choc immense
pour celles et ceux qui sont déracinées en quittant leur lieu de vie. Nous
nous efforcons de rester a |'affit pour que la personne reste elle-méme, en
tachant d’actualiser le projet de vie. On fait attention a I'environnement et aux
détails.

Genevieve DEMOURES

Dans le champ de lintimité, les familles nous font de plus en plus confiance.
Progressivement, elles nous racontent la personne qui est devenue un résident,
pour mieux nous faire connaitre cette personne qui a été. Sans doute y a-t-il
réécriture de la vie du malade, dans le but de la rendre la plus acceptable
possible a ses propres yeux. Peut-étre que vieillir, c’est justement réécrire sa vie.

D’aprés ce que nous constatons, le parent du malade au moment de I'admission
n‘est pas vraiment le méme que celui des derniers instants avant la mort. On
peut parler de lacher prise chez le malade en train de mourir. On doit
aussi parler de lacher prise des enfants préts a accepter le départ de leur
parent. Il arrive que des enfants ne parviennent pas a clore une histoire.
Ne perdons pas de vue que la disparition des vieux parents appelle
souvent les enfants a se penser différemment.

Catherine OLLIVET

La notion de confiance est, en tous points, fondamentale pour aborder le
territoire de l'intime. Ce territoire n’est pas problématique que pour les
soignants. Il I'est aussi pour les proches du malade. Or, la confiance ne se
décrete pas. Reconnaissons qu’elle n‘est que trés rarement au rendez-vous au
moment de I'entrée en institution. La créativité que nous appelons de nos veeux
autour de la mort lente d’'un malade ne peut naitre que d’une relation de
confiance durant I'accompagnement des derniers mois de la personne.

Genevieve DEMOURES

Ceux qui n'en finissent pas de mourir doivent avoir suffisamment
confiance en nous pour s’abandonner et mourir. Le long mourir est
habité par ce que I'on va mettre en ceuvre de créativité au jour le jour,
dans la continuité d'une relation.
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Béatrice LE NAOUR

Lorsque la fin de vie approche, on assiste a des confessions relatives aux
épisodes de vie. Peu a peu, les proches du malade (notamment le conjoint)
partagent des confidences sur des parties d’histoire de vie, qui n‘avaient pas été
jusqu’alors révélées. Des retours en arriére s’‘operent, qui sont parfois partagés
avec les équipes soignantes, comme une volonté de la part des proches de
compléter la connaissance que nous avons du malade dont on s’est occupé,
parfois des années durant, et qui s’en va.

Catherine OLLIVET

Une chose est certaine : aucun d’entre nous ne connait la totalité de I'histoire de
I'autre. Un enfant entre dans la vie de ses parents du jour ou il est né. Nous
restons toujours une forme de mystere a autrui. En d’autres termes, la
connaissance que lI'on a d’un proche est toujours parcellaire.

Béatrice LE NAOUR

Dans le long mourir, on parle volontiers de confort. On évoque moins le
fait que le malade reste un étre de relation. Certes, si s’assurer de
I'absence de douleur du malade semble incontournable a tous, la
préservation de la relation est tout aussi cruciale.

La perte d’expression verbale ne condamne pas toute communication. Les
soignants doivent pointer l'importance essentielle de la relation, jusqu’au bout.
Cette relation peut passer par le simple toucher. Il arrive que des enfants n‘osent
plus toucher leur parent, leur prendre la main. Au fond, ces difficultés découlent
du fait que les proches ne savent pas toujours comment se comporter. Il est
certainement important de verbaliser aux proches comment étre en relation
jusqu’au bout. Le lien passe aussi par la parole (du proche ou du soignant), par
des regards, par des gestes, des sensations, des odeurs parfumées, de la
musique, etc. Tous les sens peuvent étre sollicités. Le lien est d’autant plus
crucial que l'entourage et les soignants doivent gérer cette relation sur une
longue période.

Catherine DE BRABOIS

Souvent la personne est institutionnalisée alors que la famille est allée au bout
de ce qu’elle pouvait faire. Au domicile, cette famille a pu se trouver impliquée
bien plus qu’elle ne le souhaitait dans les soins d’hygieéne et l'intimité des
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patients. L’institutionnalisation peut étre l|'occasion de retrouver une bonne
distance physique - les soighants s‘occupant des soins de nursing - et peut
permettre de retrouver une intimité familiale sur d’autres plans.

Catherine OLLIVET

Parlons également de pudeur.

Emmanuel HIRSCH

L'idéal volontiers affiché est celui de la mort chez soi. Ainsi, il n'y a pas transition
du privé vers le public. Quel rapport a l'autre suscite le fait de ne pas pouvoir
« mourir chez soi » ?

Catherine de BRABOIS

Ne pas mourir chez soi, c’est renoncer a une mort unique pour endosser
le vétement de la mort en institution. Mort parmi d’autres. Une place se
libére pour une nouvelle personne qui vient vivre et mourir. C'est vivre ce
que l'on a de plus intime dans le cadre le plus impersonnel qui soit : non
seulement pas dans sa maison mais méme dans la maison de personne, dans un
« hébergement collectif ». Pour les personnes en fin de vie comme pour les
familles, l'institutionnalisation constitue donc un immense saut dans la confiance
envers les équipes soignantes.

Luc RIBEAUCOUP

Je ne suis praticien ni en EHPAD, ni en USLD, puisque j'exerce en soins de suite.
Mais méme lors de temps de séjour plus courts I'on apprend énormément de
choses dans les réunions de service. De fait, nous sommes dépositaires de
beaucoup d’informations. On peut parler d’'un besoin de partage de l'intime
et de I'histoire personnelle. Comme si les proches avaient besoin de faire
ce récit pour se réapproprier l'autre qui est en train de s’en aller. Ainsi les
médecins recoivent parfois trés vite des confidences de la part des conjoints ou
des enfants des malades.

Emmanuel HIRSCH

Ce constat souleve le probléme de la confidentialité. On observe a quel point une
personne malade peut trés vite étre mise a nue du fait de d’investigations
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souvent injustifiées, d’intervention sans retenue et parfois méme sans décence.
De fait, nolens volens, bon nombre de professionnels sont intrusifs dans leurs
rapports avec les personnes malades et leurs familles. Il n‘est qu’a lire les
questionnaires d’admission en institution pour s’en convaincre. Que peut-on
demander ? Certes, il est hors de question de déstabiliser la légitimité des
institutions. Attention a ne pas destituer toute personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer de son droit a la dignité et a la préservation de son
histoire propre. Une personne trés vulnérable et trés exposée est a
protéger. Tel ne sera pas le cas si, outre une mise entre parenthése de sa
capacité de discernement, on galvaude de maniere négligée le patrimoine que
constitue son vécu avec ses secrets.

Astrid AUBRY

L'’engagement des soignants est soumis a une forme d’échappement en
raison de la durée de lI'accompagnement. Face au long mourir, il est
capital qu'un chef d'orchestre soit garant de la cohérence du soin, afin
d’éviter que des options contradictoires ne cessent de se succéder.

Abordons le cas des malades qui sont seuls et qui n‘ont pas de visite a attendre.
Qu’attendraient-ils ? Dans un autre ordre d’idées, on ne doit pas sous-estimer les
interactions entre les personnes en établissement de soins. Il est fréquent qu’une
authentique solidarité se tisse. Je songe a I'exemple de dames qui venaient prier
pour qu’une patiente guérisse. Un jour, nous leur avons dit que nous attendions
sa mort de facon imminente. Elles sont revenues prier pour qu’elle meure
apaisée.

Christophe TRIVALLE

De facon trés pragmatique, le passage en institution réclame de remplir des
dossiers financiers, des dossiers d’aide sociale. La question financiere est trés
complexe. Elle peut poser des problemes familiaux dont I'ampleur est a peine
soupgonnable. Pensons aux doubles vies, aux structures familiales complexes ou
méme aux histoires sombres qui peuvent émerger. Doit-on libérer la parole, ou
pas ?

On sait a quel point la prise de décision en schéma conflictuel est délicate. Les
équipes soignantes, prises entre plusieurs feux, se demandent comment faire
pour garantir le meilleur accompagnement possible.
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Catherine OLLIVET

Aucun d’entre nous n’a jamais emprise sur l'intimité compléete de I'autre.
Au-dela des dossiers a remplir en institution, des objets a ramener dans
la chambre, il existe des histoires humaines. Le danger de dérapage est
redoutable. Comment interpréter, par exemple, une affirmation selon laquelle
un vieillard malade « a un caractére épouvantable et est faché avec ses trois
fils » ? Est-ce la une justification pour ne pas en prendre soin ? Gardons a |'esprit
gue nous n‘accédons jamais que par bribes au territoire de l'intime.

Emmanuel HIRSCH

La notion de vérité de la personne est trés complexe a appréhender au long
cours. La vérité de la maladie n’est pas toujours celle de la personne malade.
Doit-on la respecter seulement telle qu’elle est devenue a travers I'évolution de
sa maladie ou en tenant compte de ce qu’elle a été auparavant ? La vérité du
malade évolue avec son état. Il en va de méme avec les représentations et les
jugements des proches. Il est tentant d’étiqueter quelgu’un « Alzheimer » pour
lui refuser toute existence présente et tout devenir. L'acceptation de l'incertitude
et de l'évolutivité des circonstances fait partie de lI'accompagnement loyal et
ajusté de la personne malade.

Catherine OLLIVET

La relativité de la personne humaine, d’'une heure a l'autre, est a reconnaitre au
malade. Méme chez les soignants, les perceptions sont plurielles. Il existe une
différence de parole entre un soignant « de métier » et un soignant professionnel
qui est aussi fille ou fils de malade. Les deux sont évidemment des
professionnels trés respectables. Toutefois, ils n‘emploient pas toujours les
mémes mots. Ce sont les vécus et les expériences qui donnent leurs sens aux
mots. Gardons a Il'esprit qu’il existe une trés grande variabilité dans
I'appréciation des malades et de leur intimité. De plus, la vérité d’'un moment ne
sera pas nécessairement celle d’un autre.

Genevieve DEMOURES

Il arrive que I'entourage du malade nous donne a voir ce qu'il veut bien.
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Catherine OLLIVET

Des événements terribles peuvent étre mis a jour. Songeons a I'exemple de cette
femme qui avoue pour la premiere fois que le pére dont elle s’‘occupe I'a violée...
D’'une maniere générale, il est trop présomptueux d’affirmer que I'on connait la
vérité d’'un étre. On ne sait que ce que l'on en a dit.

Catherine DE BRABOIS

Les soignants ont de fait besoin de connaitre des éléments d’ordre personnel sur
les malades pour prendre en soin au long cours ces personnes qui leur sont
confiées. Autrement il y a un certain risque de non investissement de la relation
de soins.

Catherine OLLIVET

Ayons I'humilité de reconnaitre que |I'on ne dispose jamais que d’une partie de la
vie de quelqu’un.
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Synthese

Temps long et évolution

Les spécificités de la maladie d’Alzheimer (évolution non linéaire et grevée de
phase d’aggravation et de stabilisation, dans un temps long, fréquemment
accompagnée de comorbidités et complications en raison de I'dge moyen des
personnes atteintes) interrogent sur le concept de fin de vie et sur le stade de la
pathologie auquel limiter/arréter les traitements (aprés une nécessaire
concertation pluridisciplinaire). Ces mémes spécificités forcent les professionnels
a mettre au point un plan de soin susceptible de révision, adaptatif.

La nature méme de la maladie d’Alzheimer, associée a sa temporalité, place
fréqguemment les familles et proches dans des situations percues comme des
« deuils blancs », ou le processus de distanciation est progressif, fait de
séparations successives, parfois compliquées par le caractére changeant de la
maladie. Cette problématique touche a la fois le proche mais également
I'organisation de la structure d’accueil, tant cette situation est spécifique et peut
étre vécue différemment selon chacun.

Maladie d’Alzheimer et soins palliatifs

On retrouve relativement peu de personnes atteintes de maladies d’Alzheimer
hospitalisés en unités de soins palliatifs, bien que cette situation semble
s'améliorer.

Si les USP doivent étre réservées aux situations de crise, la formation en soins
palliatifs des personnels en EHPAD et en unités de soins de longue durée doit
cependant étre améliorée.

Complications et comorbidités

La violence de la survenue d’une affection aigué chez une personne qui, inscrite
dans un long mourir, n’en « finit pas de mourir » est intense et ne doit pas étre
sous-estimée.

La survenue de complications marque des moments trés importants qui, a défaut
d’étre analysés, peuvent entrainer des attitudes d’obstination déraisonnable.
Pourtant, s’interdire d’emblée de soigner une maladie surajoutée n’équivaut-il
pas a disqualifier la personne malade comme étre ayant besoin de soins ? Si,
d’'un point de vue juridique, la question semble ne pas se poser (le droit ne
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reconnaissant rien qui soit de nature a justifier 'abandon ou le renoncement), il
est encore trop fréquent d'observer une réticence des équipes hospitalieres a
accueillir ces malades, sous prétexte de « démence».

Maladie neuro-dégénérative et autonomie

La littérature spécialisée en gériatrie met en évidence le fait qu’il est bel et bien
possible de tenir compte de la liberté « résiduelle » et des inclinaisons du malade
dit dément. Des lors, quel que soit le stade de la maladie constaté, il apparait
nécessaire de systématiquement rechercher l'assentiment du malade et tenir
compte des inclinaisons qu’il manifeste.

Si le principe d’autonomie se doit d’étre respecté, se pose la question de
I'estimation des capacités décisionnelles « résiduelles » chez une personne dont
la mémoire et la conscience sont altérées. En effet, ces capacités seront
sollicitées notamment dans le recours aux directives anticipées, dans Ila
définition d’'un projet de vie ou la désignation de la personne de confiance,
aspects si importants dans la mise en place d’'un accompagnement adapté.

De plus, la maladie d’Alzheimer affecte gravement les capacités de réflexion
abstraite, les notions méme de mort ou de fin de vie sont donc problématiques
pour les personnes malades et peuvent empécher une projection dans la futur. Il
apparait donc capital d’anticiper au maximum les différentes étapes de la
maladie.

La consultation d’annonce de la maladie peut étre le moment de recommander
I’écriture de directives anticipées ou de désigner une personne de confiance.
Pourtant, de nombreux patients nient la complexité de la situation a travers des
phrases comme « si je deviens grabataire, alors qu’on me tue ». Pourtant, lors
de la prise de conscience que fin de vie n‘est pas une absence de vie et peut étre
vécue dans un accompagnement adapté, la fragilité du dispositif actuel des
directives anticipées, non-évolutives, se révele.

Situation sans logique ?

Troubles de la communication, de la mémoire, comorbidités... La fin de vie des
personnes atteintes de maladie neuro-dégénératives semble osciller entre sens,
insensé et incohérence. De fait, des familles et des soignants peuvent ne plus
percevoir le sens véritable de ce qui se passe, ce qui ne saurait pour autant
légitimer les demandes d’euthanasie. Il arrive que des familles émettent des
demandes dans ce sens, qui n‘engagent pas mais doivent étre écoutées et
comprises comme révélatrices de l'insupportable d’une situation sans logique.
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Dans les pathologies en cause semble dominer I'idée que la personne malade ne
peut plus exprimer ce qu’elle ressent en raison de son état. Elle deviendrait ainsi
otage de la prise en charge en soins. Pourtant, il apparait qu’un malade puisse
plutot se trouver étre otage de ce que lI'on ressent autour de lui, de peurs que
son entourage tente d’évacuer.

Compte tenu du contexte économique, la société est-elle aujourd’hui préte a
assumer ces prises en charge nécessitant du temps et des moyens financiers ?
Comment assurer le principe de justice dans ces pathologies ?

Refus et incapacité d’alimentation

Il semble qu’une étape soit franchie, dans la maladie d’Alzheimer, lorsque les
personnes ne peuvent plus s’alimenter et, plus précisément, avaler. Cette césure
commence a faire consensus dans les équipes en tant que phase terminale de la
maladie démentielle.

Ces troubles alimentaires, liés a la maladie, doivent faire I'objet d’'une annonce,
anticipée et adaptée, a la famille ; annonce qui doit prendre en compte la
complexité des représentations entourant I'alimentation, la faim, la douleur, le
pouvoir et le vouloir faire du patient... Néanmoins, il est important de conserver
a l'esprit qu’un patient qui ne s’alimente pas ne signifie pas nécessaire qu'il n‘a
plus envie de le faire, et ne pas considérer le refus comme signe absolument
indéniable de phase terminale.

Communiquer le soin

La question éthique par excellence dans la perspective d’une fin de vie est celle
de la justification des soins.

Se pose des lors la question de la communication a la personne malade et a sa
famille de I’évolution de la maladie et de son anticipation (mais comment
informer sans inquiéter sur des situations et complications qui n’arriveront peut-
étre pas ?) En l'absence d’échelle validée permettant d’estimer I'espérance de vie
a 6 mois d'un patient ayant une maladie d’Alzheimer ou apparentée, la
communication doit s’orienter sur les finalités du soin, proposer des repéres,
pour ne pas donner lieu a un renoncement.

La difficulté des rapports malade/entourage/soignants réside dans le fait qu’il
existe une pluralité de relations a la vie et a la mort. De surcroit, il existe une
pluralité de représentations de la maladie d’Alzheimer. Cette pluralité de
représentation doit étre clairement prise en compte par les professionnels dans
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I'annonce et la communication de la maladie et de ses évolutions auprés des
proches, comme des malades.

Demande de mort

En fin de vie, les professionnels doivent accorder la plus grande attention aux
parametres psychologiques, notamment a la dépression et lI'expression d’une
envie de mourir d’en finir, de se suicider ; Un travail de formation de la
prévention du risque suicidaire est nécessaire auprés des équipes soignantes car,
ce qu’'un patient refuse a un moment, peut tout a fait étre accepté
ultérieurement une fois la phase dépressive atténuée. De la méme maniere, il est
fréquemment observé que lorsque la douleur physique et la souffrance morale
sont soulagées, la demande évolue.

L'argumentation d’'une demande de mort anticipée ne semble presque jamais
relever de la douleur, mais de questions de dignité ou du non sens. Il est par
conséquent capital de préter la plus grande attention a la souffrance sociale et
psychologique des familles et des soignants dans ces situations.

Reconnaissance de Ila personne, long mourir et
temporalité

Inscrite dans un long mourir, la personne atteinte par la maladie d’Alzheimer en
fin de vie interroge notre capacité a la reconnaitre comme digne de respect et
d’accompagnement.

Le long mourir se substitue au strict temps imparti a la vie d'une personne
atteinte jusqu’alors d‘une maladie pour laquelle les recours thérapeutiques
s’'avéraient limités, avec comme alternative une phase de survie qui s’étale au-
dela des limites d’hier. Face a ces obstacles (compréhension, communication...) il
semble que [I|'accompagnement des malades souffrant de maladies
neurodégénératives implique de faire preuve de créativité, dans la continuité
d’une relation. En d’autres termes, il ne s'arréte pas a l'impossible mais tache
d’'inventer un autre possible, en réalisant notamment que l'accompagnement
dans ce long mourir fait s’entrechoquer les temporalités des proches, des
professionnels et de la personne malade.
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Annexes

Approches générales de la maladie

Remarques d’ordre général sur la personne atteinte
d'un syndrome démentiel sévere avec altération
profonde des capacités de communication

Luc RIBEAUCOUP

Praticien hospitalier, équipe mobile de soins palliatifs, Hépital Vaugirard, AP-HP

Considérant la personne atteinte d’'une maladie d’Alzheimer en fin de vie,
j'avancerai quelques remarques.

Premiere remarque : le risque encouru aujourd’hui par ces
personnes malades, a savoir celui de l|'effacement et de la
disparition

Il me semble que la considération du sujet (de maniére générale) reste
aujourd’hui fortement influencée par des représentations s’appuyant sur la
notion de conscience ou le dualisme corps/esprit reste un axe fort. Cette vision
se trouve renforcée par une notion de dignité uniguement apercue sous l'aspect
de capacités acquises et de performance.

Dans cette perspective, une personne présentant de graves troubles de
la pensée ou ne pouvant plus témoigner de ce qu’elle éprouve a partir de
son propre corps, court un grand risque de se voir réduite au registre
minimal du vivant («la plante verte, le Iégume ») ou d’étre
complétement réifiée, pour devenir objet de soin. Et devant la maladie
d’Alzheimer la dignité dans cette acception étroite ne peut que s’effondrer et
laisser place a la déchéance.
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Deuxieme remarque : la remarque précédente amene a
reconsidérer le regard porté sur ces personnes

Contre cet effacement que I'euthanasie viendrait parachever, ne devient-
il pas indispensable de mettre en lumiére le sujet (et particulierement le
sujet souffrant) non plus isolé dans une solitude irrévocable mais en
relation a autrui.

Cette relation a autrui étant non pas un « traitement palliatif » venant
compenser une subjectivité défaillante ou déchue, mais au contraire une
fondation du sujet que la perte d’autonomie viendrait révéler : « L'identité du
sujet, écrit Emmanuel Levinas, ne se fait pas par confirmation de soi mais [...]
par déposition de soi. »

Troisieme remarque : la relation, manifestée notamment a
travers le soin, devient alors explicitement le lieu d’'un échange

Ce propos s’inscrit dans la logique de ce qu’écrit Paul Ricceur : « car il procede de
l'autre souffrant un donner qui n’est précisément plus puisé dans sa puissance
d’agir et d’exister, mais dans sa faiblesse méme. C’est peut-étre la |Iépreuve
supréme de la sollicitude, que l'inégalité de puissance vienne a étre compensée
par une authentique réciprocité dans I’échange. » Responsabilité et vulnérabilité
se retrouvent alors de maniere explicite et conjointe chez le soignant et le
patient. Tous deux se retrouvent, dans le soin, garants de la subjectivité de
I'autre. Car si le patient atteint de démence, arrivé au terme de sa vie ne
dit plus rien de sa subjectivité, son mutisme peut avoir la force d’'un
appel : que nous le reconnaissions au risque de ne plus nous reconnaitre
nous-mémes. Dans cette optique, il me semble que l'attitude, la réflexion
soignante, les gestes du soin, sont infiniment précieux car ils sont aussi la
manifestation et le lieu d’'une possible garantie de cette relation.
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Questions sur l'expression « fin de vie » concernant les patients
atteints de maladie d’Alzheimer

Faut-il I'évoquer lorsque le patient commence a présenter une altération
importante de ses capacités de communication ou de déplacement (aphasie, état
grabataire) ?

Faut-il I'’évoquer devant des criteres cliniques et biologiques péjoratifs :
amaigrissement, marqueurs biologiques de dénutrition sévéres ?

Faut-il I'évoquer lors de la survenue de co-morbidités majeures : pneumopathies
de déglutition ou autres états infectieux récurrents, escarres multiples ?

Questions soulevées par l'arrét de I'hydratation chez le patient
ageé en soins palliatifs

L'arrét ou l'absence d’instauration d’une l'alimentation artificielle chez un patient
agé en soins palliatifs est une pratique que les équipes soignantes parviennent
de mieux en mieux a élaborer. Plusieurs publications ont exploré cette question
en particulier chez le patient agé souffrant de démence.

Pour I'hydratation, la décision de son arrét ou de sa non mise en place me
semble plus difficile. Les praticiens semblent avoir davantage de réticences a
prescrire un arrét de I'hydratation. Fréquemment, lorsque ces questions sont
soulevées, le patient n’est plus apte a exprimer ses volontés en matiére de
traitement et de soins. Songeons a |'absence fréquente de directives anticipées
et de personne de confiance désignée.

De multiples raisons sont invoquées : arguments cliniques, facilité de réalisation
technique (perfusion sous cutanée), image d’un soin moins invasif que pour les
procédés de nutrition entérale, représentation sociale (caractére sacré de
I'hydratation)...

A contrario, le maintien de I'hydratation est percu par certains comme un risque
de prolonger indiment la fin de vie du patient. Bernard Devalois dit: « i/
convient de rappeler trés clairement que la mise en ceuvre de moyens
d’hydratation artificielle sans une nutrition artificielle satisfaisante, alors que, par
ailleurs, les ingestats sont insuffisants ou nuls, revient dans les faits a empécher
le patient de mourir en quelques jours de déshydratation... pour le laisser mourir
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de dénutrition en quelques semaines... », attitude « éminemment discutable sur
le plan éthique ».

Or des patients atteints de maladie d’Alzheimer a un stade sévere et qui cessent
de s'alimenter, bénéficient parfois d’une hydratation artificielle. Cette hydratation
n‘a aucune influence sur le pronostic neurologique mais permet de prolonger la
vie du patient. L'arrét de I'hydratation est-il Iégitime dans la perspective d'éviter
la prolongation d’une situation potentiellement source de souffrance ? Ou au
contraire l'arrét de I'hydratation est-il inconcevable au nom de l'incertitude sur
I’éprouvé du patient dans ces situations, sur le pronostic (le « long mourir »), et
au nom de la prudence a avoir quant au sens de la vie chez une personne dont la
conscience est gravement altérée ?
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En ce qui concerne la question de « I'engagement dans
la fin de vie » et les soins palliatifs

Mireille Trouilloud
Psychologue clinicienne, Centre de prévention des Alpes, Grenoble

A la lumiére de la pratique, les malades d’Alzheimer ne sont pas engagés, plus
gue tout étre humain, dans leur fin de vie dés lors que leur pathologie devient
invalidante. Il semble judicieux de réserver cette terminologie pour le temps ou
la vie ne « tient qu’a un fil » et que I’évolution de la pathologie rend le maintien
en vie tres précaire (probleme d’alimentation, comorbidités...). Il s’agit
finalement de considérer la question de I'accompagnement de fin de vie et de
soins palliatifs tardivement.

Au préalable de ce temps de vie-la, il s’agit bien d’accompagner la personne
malade dans ses engagements, dans l'obtention de satisfactions, dans le soutien
de son identité pour le maintien d’une certaine qualité de vie.

A propos du droit & étre soigné, il est important de rappeler que la démarche
diagnostique de maladies intercurrentes doit étre faite (analyse, radio... ) en
estimant au préalable la capacité de la personne a supporter cette démarche et
en allégeant autant que faire se peut celle-ci si cela est possible (et la pratique
montre que cela peut tout a faire se faire) ; que tout ce qui peut étre soigné, doit
étre soigné ; que tout ce qui peut apporter du soulagement (y compris une
intervention chirurgicale de confort dans le cadre d’une évolution d’un cancer par
exemple) doit étre apporté.

En ce qui concerne la personne malade

Il est essentiel de se « recentrer » ou de rester centrer sur la personne et de
continuer a lui faire confiance dans sa capacité a comprendre ce qui se passe
pour elle et en elle, dans sa capacité a avoir un savoir sur elle-méme et ce
gu’elle souhaite et/ou peut accepter, dans sa capacité a le transmettre a un autre
de confiance.

Pour les personnes dont la pathologie, ou son évolution, ne permet plus d’avoir
accés au langage, ni méme parfois a la communication infra-verbale adressé a
autrui, il est toujours possible d’‘observer finement au quotidien les
comportements, attitudes, émotions pouvant traduire de son désir de vivre ou de
mourir, de ses douleurs, de sa souffrance (angoisse, mélancolie, refus de
vivre...).
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En ce qui concerne les diverses limites au « rester « en vie » comme les
troubles alimentaires, il est important qu’un projet d’accompagnement
de fin de vie ne soit pas déterminé uniquement par les difficultés de
prise alimentaire mais de s’efforcer de diagnostiquer le mieux possible
les raisons de cette empéchement de se nourrir, de travailler a trouver
que proposer et comment pour une alimentation différente mais
possible...

Si rien n’est possible, avant d’entériner le fait de ne pas compenser |'arrét de la
possibilité de s’alimenter, il est primordial de s’interroger sur le désir de vivre ou
de mourir du malade, grace a un recueil d’observation et son analyse au sujet de
I’élan vital, désir de vivre, adhésion aux soins, réponse a la relation ; au sujet de
la qualité de vie du malade si une voie artificielle était utilisée.

Au sujet du mode d’accompagnement, la vie en milieu hospitalier est propice
au maintien en santé, mais semble peu propice au maintien d’‘une bonne qualité
de vie. Le développement de petites unités de vie favorisant I'expression et le
rythme de vie de la personne malade, son écoute, |'aide a rester curieuse de ce
qui I'entoure... favorisant le développement d’'un accompagnement psycho-social,
avec en arriere fond un accompagnement médical et paramédical prét a se
renforcer si nécessaire est ce qui permet au malade de continuer a étre un
homme parmi les hommes et de I'appréhender chaque jour.

Enfin en ce qui concerne la transmission de |'histoire de vie des malades, il est
important de rappeler que ce n’‘est pas parce qu’une personne et dépendantes et
en difficultés pour se souvenir et se raconter, que nous devons tout savoir ou
presque de sa vie passée. S'il est « aidant » d’avoir une idée d’elle en dehors de
sa pathologie, s’il est important de connaitre ce qu’elle a investi, .., nous
pouvons nous engager aupres d’elle et avec elle sans savoir beaucoup et la
laisser, ou ses proches, nous dire plus tard ce qui a été.

En ce qui concerne la famille, il est nécessaire qu’elle soit informée,
concertée, que lui soit expliguées la maladie de leur proche, son évolution, les
démarches de soin et leurs modifications. Elle devrait étre accompagnée non pas
pour faire le deuil anticipé de leur proche mais pour faire le deuil des
compétences de ce dernier au profit de son possible investissement « en |'état »
en l'aidant a trouver comportements, attitudes, modalités relationnelles
possibles. Puis pour « intégrer » I'évolution avancée de la maladie et préparer la
séparation a venir.

Un espace de rencontre et d’écoute devrait étre proposé dés lors que les soins
palliatifs notamment dans la phase terminale sont annoncés et afin de laisser la
famille trouver son rythme de visite et accepter ses besoins de présence jours et
nuits si c’est leur demande.

Il n‘est pas possible de laisser la famille décider, d'étre active dans la
décision, de la vie, de la mort de son proche qu’il est nécessaire de
« protéger » de l'impossibilité de le laisser partir par certains de ses
proches, mais aussi du dégout et rejet, et encore des veeux de morts
anciens ou nouveaux, activés chez les proches, entre autre par
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projection, qui ferait qu’une demande d’euthanasie s’énoncerait en
dehors du désir et ou de la réalité de celui concerné par la mort a venir
et annoncée.

En ce qui concerne les soignants, une nécessité de formation et surtout
d’accompagnement psychologie est a considérer pour que la vie et la mort soient
pensées et accompagnées dans la dignité et le confort pour le malade ou le
mourant.

Dernieres remarques

Le désir de mourir et le recueil des désirs de la personne ne peuvent se décider a
partir d'une démarche de test.

Il est primordial de travailler a proposer aux malades concernés des lieux de vie
et un accompagnement psycho social de qualité afin que le désir de mourir ou la
fin de vie ne soient pas anticipés par l'inadaptation de l'accompagnement
proposé.

La question est de ne pas renoncer a la vie de I'autre a sa place et de ne
pas le priver d'une demande de mourir accordée a tous.

Pour se faire :

- Le malade ne doit pas étre réduit a sa pathologie réductrice et désubjectivante,
gui n'empéche pas l'investissement de la vie et I'obtention de satisfaction.

- Des critéres concernant la qualité et le désir de vivre peuvent s’établir pour
faire entendre la voix du malade, qu’il puisse s’exprimer ou non, et aider aux
prises de décision concernant sa vie/sa mort

- Une observation du malade sur une période a déterminer (une semaine) avec
une analyse rigoureuse des observations apporterait une démarche prudente.

- En ce qui concerne l'arrét des thérapeutique et I'engagement dans la phase
terminale des soins palliatifs, mais aussi la demande de suicide assisté et encore
la demande d’euthanasie des proches, une équipe départementale, par exemple,
neutre, apportant son avis sur présentation d’une situation par une équipe
d’accompagnement habituelle, permettrait une plus grande neutralité et une
prise de distance dans la décision a prendre, en dehors des situations urgentes.
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Problématiques de la fin de vie chez les personnes
atteintes par la maladie d’Alzheimer

Jacques Gaucher

Professeur des universités, psychologue clinicien, université Lyon 2

La question complexe de la fin de vie de la personne souffrant d'une maladie
d’Alzheimer ou de troubles apparentés me semble poser plusieurs problémes.
Certains ont étés mis en évidence par le workshop de I'EREMA en décembre
2012. D’autres me semblent mériter précision.

Problématique 1 : Etre vieux et/ou malade d’Alzheimer. Quels
enjeux ?

La premiére question est celle de Iarticulation/opposition « Vieillesse/Maladie
d’Alzheimer ». En effet, nous connaissons encore peu la maladie d’Alzheimer au
point d’en faire un diagnostic fiable et prouvé scientifiguement du vivant du sujet
concerné. D'autre part, il apparait que des formes « jeunes » de cette pathologie
soient diagnostiquées a ce jour. Dans cette perspective, on ne peut plus
confondre « vieillesse » et « maladie d’Alzheimer ». Malgré tout, nous
rencontrons de nombreux cas de personnes tres agées présentant des troubles
de type Alzheimer et cette question des conditions de leur fin de vie se pose et
s’'impose a nous. La personne d’age avancé se pose quotidiennement la question
de sa mort. Des auteurs comme C. Balier, D. Quinodoz, G. Le Goués, J. Gaucher,
L. Ploton, et bien d'autres, ont commis des publications et des ouvrages sur cet
enjeu majeur du « travail du vieillir ». La personne agée s’interroge beaucoup
sur le sens de sa vie, sur la trajectoire de vie qu’a été la sienne au seuil de cette
étape qu’est sa mort. Chez toutes les personnes agées, mourir est d’abord
dépressogene puis convoque éventuellement ce travail psychique du vieillir qui
consiste a se retourner sur son passé pour en extraire les éléments susceptible
de « signifier » leur valeur, leur identité et progressivement accepter I'échéance
de leur finitude.

La chose n’est pas simple et nécessite un travail complexe et difficile a accomplir
pour le sujet agé. La dépression, le découragement, l'incompréhension sont
autant de positions psychiques qui habitent le parcours de ce travail du vieillir.
Sa finalité est de construire une capacité au détachement, a la
« désafférentation » du monde et a la consolidation identitaire pour affronter les
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enjeux du mourir. La question se pose de savoir comment le sujet en situation
de maladie d’Alzheimer se conduit par rapport au travail du vieillir. Une
hypothése consiste a penser que le malade d’Alzheimer &4gé, en prise avec ses
problématiques de fin de vie, a construit un mode défensif lui permettant plus ou
moins d’ignorer son échéance et de se mettre « hors du temps ». Sa mort
n’existerait plus pour lui...

Comment accompagner dans sa fin de vie ? Respecter ses modes de défense,
intégrer plus ou moins avec lui sa finitude releve d'un art de I'accompagnement
qui est difficile !

Si la mort est une question de tous (un jour!) elle reste et devient un probléme
singulier chez I'agé parce que chaque perspective de mourir est une question
singuliere. Or, toute singularité convoque une certaine solitude en soi. Est-ce
partageable ? Est-ce dicible ? Comment accompagner ?

Problématique 2 : Les directives anticipées

La logique des directives anticipées repose sur I'immobilisation des engagements
de vie d’un sujet. Définir par anticipation ce que devrait étre notre attente, notre
souhait et notre désir a un moment ultérieur releve de la négation méme de la
vie psychique qui est faite de mouvance, de contradiction et d’hésitation.

Par ailleurs, inscrire les directives anticipées comme mémoire « fixée » d’une
volonté d’un instant chez la personne réputée Alzheimer risque de figer sa
pensée et sa volonté, mais aussi ses valeurs a ce qu’elles ont été avant la
maladie. Le workshop EREMA met en évidence que les choses sont plus
complexes et méritent une autre attention. J’aurais tendance a penser que le
concept méme de directives anticipées est une négligence de la plasticité
mentale et psychique d’un sujet. Il n'y a que les « imbéciles » qui ne changent
pas d’idée, selon la sagesse populaire !

Problématique 3 : Le rble des professionnels de proximité

Il est difficile pour ne pas dire impossible de s’identifier a un malade agé
souffrant d’'une pathologie de type Alzheimer. Comment alors identifier ses
besoins et ses attentes ? Le contact est complexe et parfois redoutable... Or, les
personnels de proximité ont, a cet égard, une compétence extraordinaire qui leur
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permet de « sentir », de « savoir » ce dont le malade a besoin. Ils ont une
capacité d’identification supérieure a nous tous...

Leur lecture des comportements et des besoins du malade sont précieux pour
nous dés lors que nous sommes impliqués dans un processus de décision le
concernant. La rencontre des soignants de proximité et de familles est un atout
précieux de ce point de vue. Leur « savoir faire » n’hérite pas seulement de la
gualité de leur formation mais aussi de leur expérience et des talents personnels
qui les caractérisent (personnalité, culture, parcours de vie,...).

« Etre soignant, c’est supporter cette impression de non-sens et étre encore en
capacité d’accompagner ». La relation soignante est faite aussi de cette
« impuissance a se dire, a se signifier, a maintenir un lien effectif... », comme le
vivent bien des soignants de gériatrie.

Le soignant est celui ou celle qui dans les derniers instants correspond a ce que
M. de M’Uzan nomme |« objet-clé » qui se caractérise par sa présence
significative, sans mission particuliere a l'adresse du patient. Il est I3,
seulement !

Problématique 4 : L'alimentation et les pathologies
intercurrentes

S’alimenter c’est vivre... Ne plus s’alimenter c’est alors mourir... La question pour
les proches est cruelle de savoir s’il faut insister ou pas sur l‘alimentation du
patient. Ne pas l'alimenter revient a le laisser mourir de faim et I'alimenter reléve
guasiment de I'acharnement thérapeutique. Quel choix opérer ?

La confusion est double : d’une part, le refus alimentaire est une vraie question a
entendre comme complexe. Se dessaisir de la nourriture pour accepter de mourir
ou développer une conduite quasiment suicidaire, parfois accompagnée de
culpabilisation des proches ? Ou est I'enjeu ?

Le processus de décision est une vraie question éthique. Légiférer et
« standardiser » des réponses nous éloigne a chaque fois de la vraie question qui

reste singuliere. De plus, il est proposé de regarder la question de
I'alimentation/hydratation sous I|'angle ethno-psychologique... La question
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culturelle de l'alimentation est bien au cceur des enjeux de vie et de mort. Nous
ne sommes pas seulement sur une problématique diétético-physiologique.

Problématique 5 : Les pathologies intercurrentes

La supposée maladie d’Alzheimer n‘immunise pas contre les autres problemes de
santé qu’un sujet agé peut rencontrer. En revanche, le diagnostic de maladie
d’Alzheimer peut obturer la pensée et la réflexion concernant les conduites a
tenir en matiere de traitement de ces maladies intercurrentes. Pourquoi ?

Est-ce a penser que la maladie d’Alzheimer « coiffe » toute autre maladie ? Cette
position reléverait d'une représentation selon laquelle I’Alzheimer serait un
« sort » jeté sur le sujet concerné et en ferait un individu dont la santé n’aurait
pas d’intérét. S’abstenir traduirait ce mouvement de « laisser pour compte » un
malade dont la mort est déja programmée et entendue. Les enjeux
« bénéfice/risque » ne seraient alors qu’un pis-aller. En revanche, les questions
économiques pourraient traduire le « colt » de la personne Alzheimer pour la
société et le besoin de s’en défaire.

Problématique 6 : Les enjeux de la décision

Faire décision est chose difficile en soi déja. Faire décision au sujet d’une
personne qui va mourir et dont on sait qu’elle dépend de nous est un art peu
fréquentable !

Il est certainement moins inconfortable de s’y mettre a plusieurs pour distribuer
les part de responsabilité et de culpabilité. Mais est-ce aussi simple. La
collégialité a ses limites mais permet certainement de conserver un niveau plus
élevé de débat contradictoire dans la prise de décision plutét que de chercher le
consensus qu’on ne trouvera pas vraiment.

L'implication de la famille dans le processus de décision est d'une grande
générosité de principe mais n’est pas nécessairement une position idéale. La
preuve en est que les familles attendent parfois, pour ne pas dire quasi
systématiquement, des arguments de la part des professionnels qui cherchent a
s'appuyer plus ou moins adroitement sur des données scientifiques qui ne
répondent pas des situations cliniques singuliéres. Le malaise est trés présent
dans ces instants d’ « errance pronostique » dans laquelle le professionnel

s'engage parfois. La logique de la « mutualisation » de la prise de décision est
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aussi une avancée dans la problématique bien qu’elle ne donne pas de totale
réponse a la chose.
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Construire une alliance dés le début du parcours de
soin

Agneés Michon
Neurologue, Département de neurologie, groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, AP-HP

A la lecture de ce débat trés riche, plusieurs questions me sont venues
« a chaud », en résonance avec mon parcours professionnel.

Tout d’abord pourquoi faire de la maladie d’Alzheimer une question
spécifique ? En faisant un cas particulier de cette maladie, ne contribue-t-
on pas d’'une certaine maniere a sa stigmatisation, a faire une fois de plus
de ces patients des sujets hors normes, a part des autres ? L'atteinte
cognitive et la perte de discernement du sujet peuvent se retrouver dans
d’autres pathologies en phase terminale. A contrario, on est parfois surpris
par un sursaut de lucidité d'un patient considéré comme ayant perdu
toutes ses capacités mentales. Combien de fois devant des cas de
conscience posés a une équipe, ai-je demandé si la question avait été
posée au patient lui-méme et combien de fois la réponse est-elle venue du
patient auquel plus personne n’avait pensé a s’adresser ? Bien sir,
I’équilibre entre sous-estimation et surestimation des capacités du patient
doit faire I'objet d’'une remise en question constante, nous obligeant a une
écoute attentive, a nous détourner de nos propres schémas de pensée
pour suivre les oscillations de la sienne ou ce que nous pouvons en
recueillir ou en accueillir.

Les questions difficiles qui peuvent émerger dans ces situations
de passage du curatif au palliatif, sont les mémes que pour les
autres pathologies et doivent répondre aux mémes reégles et
cadres éthiques et de soin. Cela est un point essentiel, a réaffirmer,
pour éviter des dérives qui se justifieraient par un cas particulier.

Maintenant réaffirmer que chaque sujet en soi est une exception et que
chaque accompagnement est une expérience singuliere, est confirmé —
les propos recueillis au cours de ce débat le montrent — par le vécu
profond des soignants confrontés a ces situations.

La deuxiéme question qui me parait essentielle est celle de
I'accompagnement tout au cours du parcours de soin et de sa continuité.
Si j'analyse certaines situations de fin de vie qui ont été conflictuelles
autour de décisions difficiles a prendre, elles ont été souvent la résultante
d’'un parcours de soin chaotique avec de nombreuses ruptures ou
changement de structures mettant a mal la construction d’une alliance
thérapeutique soutenante. S’il est vrai que changer d’équipe pour
bénéficier d’'une prise en charge mieux adaptée peut-étre une chance, il
n‘en est pas moins vrai que cela est justifié aussi parfois par des raisons
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de co(t d’hospitalisation, ou est la conséquence d’un passage a l'acte des
équipes confrontées a leur impuissance, mal accompagnées, qui se
défaussent d’un probléme trop lourd. Cet accompagnement du patient
et de ses proches dans les situations de fin de vie prend sa source
dans une alliance qui se construit des le début du parcours de
soin. Meilleur sera le relai d'une équipe a l'autre, meilleure sera
I'adaptation de I’équipe au patient et a sa famille et réciproquement. Ce
parcours doit donc faire I'objet d'une attention toute particuliere et d’'un
travail de réseau qui puisse étre investi et soutenu par des moyens, car
c’est un travail a part entiere.

Tout au cours de ce parcours la souffrance du patient et de
proches doit pouvoir étre accompagnée. Comment accompagner
une telle souffrance face a la perte de sens ? Nous voyons dans ce
débat combien cette question taraude les soignants et combien malgré
les années d’expérience cette question reste entiere et nous apprend
I'numilité. Dés la révélation du diagnostic, émergent les représentations
d’'une fin de vie dans un état de déchéance, au risque de précipiter le
patient dans un avenir catastrophique et parfois méme |'entrainer dans un
état de sidération psychique, empéchant tout réinvestissement et toute
construction possible d’un avenir avec la maladie. L'accompagnement
dans ce travail de deuil doit aider non seulement a I'acceptation de
la perte mais aussi au réinvestissement d’une vie et d'une relation
différentes. Il doit aider a porter un autre regard sur ce que le handicap
fait de notre condition humaine. S’agit-il d’un «long mourir en
institution » ou s’agit-il de prendre soin de cette force de vie si particuliere
dont les patients font preuve et qui si souvent force notre admiration ? La
question de la perte de sens nous rattrape parfois nous amenant non
seulement a nous questionner sur nos pratiques, ainsi qu’interroge Natalie
Rigaux dans Le Pari du sens <« dans quelle mesure les pratiques
soignantes avec les déments permettent-elles d’entretenir un lien social
avec eux jusqu’au terme de leur démence, tel qu’un échange soit rendu
possible avec leur différence et leur altérité ? », mais aussi a nous
questionner sur nous-mémes et sur notre capacité a accepter cet aspect
de la vie.
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Abstract

As case management is under development in France for elderly people, this study sets out to identify
and analyse key situations responsible for ethical dilemmas for French case managers. We based
our study on the analyses of individual interviews made with case managers and focus-group discussions,
bringing together all case managers working in local organisations running for at least a year. We
identified three situations giving rise to ethical dilemmas: in the order of importance, the refusals of
care, the practicalities of collecting and sharing personal data and the allocation of resources. These
three situations can lead to conflict between the principle of beneficence and those of respect for auton-
omy, non-maleficence and justice. We describe here how French case managers practically deal
with these situations.
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Introduction

Until 2008, case management was very underdeveloped in France. The French National Plan Alzheimer!
2008-2012 promotes the nationwide deployment of case managers, also known as ‘coordinators’. Case
management can be defined as ‘the process of planning, coordinating and reviewing the care of an
individual’.? In France, case managers are professionals from the health sector or social services, in pub-
lic-funded structures. Their mission is to assess needs and coordinate care and services to elderly people
living at home. They intervene only in situations considered particularly complex. As cognitive impair-
ment is a factor linked with the complexity of the situations, the vast majority of their clients suffered
cognitive impairment at different stages, although a diagnosis of dementia was not required for inclusion.
Case managers base their interventions on a multidimensional global assessment,>* which produces a
systematic overview of the individual’s entire biological, psychological, social and functional needs,
in conjunction with environmental conditions. They interact with the various actors involved (doctors,
nurses, carers, hospitals, social services, etc.) and monitor the actions being implemented. Each case man-
ager works with no more than 40 people, followed until death or institutionalisation, according to a long-
term intensive case management model.’ Their role, according to the National Plan Alzheimer, is to
ensure the adaptation of multidisciplinary care to the situation of each individual. As case management
is now an established tool in dementia care,® under rapid development in France and Europe, it seemed
important to draw up an inventory of the ethical issues faced by case managers and attempt an initial anal-
ysis of the responses they provide.

Ethical issues in case management have been studied for 20 years in Canada and the United
States.”'> We could not identify any other study about the ethics of case management within the
context of a European country. The main dilemma’'! described in the earlier literature was between
the two missions of case managers: one person-centred, that is, advocacy, and the other system-
centred, that is, gatekeeping. Experts generally consider’® these two roles to be compatible, since
they both transpire to mean acting in the general interest of the individual, ensuring that he/she is
surrounded by an efficient care organisation. Nonetheless, research studies based on case managers’
experience demonstrate that they frequently face dilemmas as a result of this dual role.””'! Beyond
this general concern, Kane’s study,'®'® which questioned 251 American case managers employed by
public organisations to act for elderly people, raised more specific questions. The principal ethical
dilemmas reported by them related to the question of respect for the autonomy of persons who placed
themselves in danger, against the risk involved and also against pressures exerted by family or
community.

Analysis of the dilemmas faced by case managers”'*'> has often been based on the principles of
biomedical ethics proposed by Beauchamp and Childress.'® The Case Manager Society of America
Standards of Practice for Case Management'’ and the Code of Professional Conduct for Case
Managers with Standards, Rules, Procedures and Venalities, adopted by the Commission for Case
Manager Certification,'® also rely on these principles. These four principles are as follows: respect
for autonomy, beneficence, justice and non-maleficence. For the authors, these principles constitute
‘general values underlying common morality’. They may indeed come into conflict with each other
in certain situations. It is these potential dilemmas, understood as conflicts of values, which we
wished to investigate. We made the assumption that these principles could be appropriate to describe
and understand dilemmas faced by French case managers, and that these dilemmas may be different
from those described in the American context. This approach, although little used in France, seemed
to us relevant to an understanding of the ethical issues related to the support of vulnerable people.
Our study aimed at identifying and analysing ethical issues French case managers face, and describing
how they deal with them.
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Design and methods

The objectives of this study are as follows:

1. To identify key situations responsible for dilemmas for French case managers in assisting elderly
people;

2. To analyse tensions between ethical principles based on the situations described;

3. To outline practical approaches for resolving these dilemmas.

The question of ethical issues related to case management first emerged in a French experiment regarding the
implementation of case management in gerontology — the Project and Research on Integration Services for the
Maintenance of Autonomy (PRISMA) France study.'® This experiment was one of the catalysts for the
National Plan Alzheimer 2008-2012. In this study, the first 8 French case managers agreed to respond to struc-
tured interviews concerning practices and representations of case management. These first case managers were
all women, who had previously worked as nurses (3), social workers (3), occupational therapists (1) and psy-
chologists (1). Personal interviews were chosen to allow researchers to ask case managers about what they think
and feel about this new professional function, in order to provide a detailed description.?® As the first case man-
agers working at that time, they can be seen as key informants. Questions such as the following were asked:
‘What does “coordination” currently mean for you?’, “What is the role and place of the client in coordination?’,
‘How can you see that a service has been provided with quality?” and ‘What is case management for you?’.
Although these interviews did not directly address ethical issues, their a posteriori analysis gave us an accurate
view of how first case managers define their professional functions. Four of them also agreed to reply to
unstructured comprehensive interviews, analysing the management of one situation. The interviewer asked for
a careful description of one case: how the case manager heard about that client, her first home visit, her first
actions, how she managed the problems and so on. The a posteriori analysis of these interviews provides us
with a first approach of case managers’ practices. The interviews, made in 2008 and 2009 as new case managers
were hired, were recorded and transcribed verbatim. A first analysis was conducted by the researcher (AC) in
order to identify situations likely to raise ethical issues and develop a discussion guide for the second phase of
the study. Data reduction was achieved by hand coding according to the topics that emerged from the data itself,
and synthesis was achieved according to the iterative process described by Taylor et al.*

In a second phase, we conducted case manager focus groups, in order to confirm and further investigate
which situations were likely to result in conflict of values, the stance case managers adopted and the values
underlying their actions. We chose focus groups because that form of semi-structured group interviews
based on interactions between participants provides access to a group culture and can generate new data.”'
It enables an exploration not only of what people think but also why they do so. The questioning route was
developed from the first analysis of the interviews described above, a literature analysis and the expertise of
researchers from the PRISMA study.'® The opening question was about the term ‘case manager’, which we
knew is not well accepted in France. Key questions were on respect for clients’ choice (Have you ever taken
steps although the individual refuses? Reflecting on that particular situation, can you tell me why you acted
in this way?), cost control (Is there a conflict between promoting client welfare and controlling costs? Do
you have pressure to cut costs?) and information sharing (Are you comfortable with information sharing?
Is there information you don’t want to share?). The open nature of the questions and the time allotted for
the exchanges allowed the case managers to address situations not anticipated by the investigators. Last
questions were about whether there were other ethical issues that had not been hitherto addressed, and
about main ethical values for case management.

The PRISMA protocol has been submitted to the ethical board of the European Georges Pompidou
Hospital (France) in 2009, which gives a positive answer on the possibility of doing the research.
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When these discussions were conducted in 2010, only three local organisations had been running for at
least a year in France, providing case management services for elderly people. These organisations are
public-funded structures, created by the French National Plan Alzheimer' 2008-2012 to promote integra-
tion of the existing services on a territory and case management, according to the PRISMA model.'® Two of
them were part of the PRISMA study. We limited our study to these structures, in order to select informative
participants. All case managers working for one of these three structures, that is, only 12 professionals, were
invited. All agreed to participate. They were divided into two discussion groups, gathering 8 and 4 case
managers, for a period of 90 min each. These case managers were all women and had previously worked
as nurses (3), psychologists (2), social workers (5) and occupational therapists (2).

Each focus group was coded from a double point of view: descending, that is, starting with the focus group
plan, for the most unequivocal coding possible; and ascending, that is, starting with the analysis of interview
content outside of the plan in order to add value to the analysis plan. The focus groups were all coded by the
same researcher (AC). The grouping was discussed by a multidisciplinary team. Synthesis was achieved
according to the iterative process described by Taylor et al.>° The same analytic framework?* was then used
for cross-analysing personal interviews and focus group. As proposed by Frith,?® we then used an ethical theory,
here Beauchamp and Childress’ principles,'® as a tool for elucidating and analysing the data. Values in conflict
were identified and reconciled if possible with the four principles of biomedical ethics.” Strategies reached by
case managers dealing with those situations were described. We assessed if they were consensual or not.

The triangulation®® of those two sources of data, which are individual interviews and focus groups, was
used to enhance the internal validity of our results. In addition, the questionnaire guide, coding frameworks
and results were regularly discussed with other researchers from the PRISMA study, social scientists,
anthropologists and geriatricians. Two researchers (AC and MN) attended the focus groups in order to
be able to share their interpretations.

Results

Here, we outline the findings from a cross-analysis of the interviews and focus groups. This led to the iden-
tification of three types of situations causing ethical dilemmas for case managers. The situations posing the
greatest problems concerned the refusal of care. The question of approaches to collecting and sharing per-
sonal data arose then. Finally, there was a debate on the potential role of the case manager in the allocation
of resources.

Refusal of care

Problems occur when although the individual certainly needs help, they don’t want it. (Interview 7)

Situations. The four situations spontaneously chosen by case managers during the comprehensive interviews
about a case concerned refusal of care: one interview involved the case of an individual refusing to be hos-
pitalised despite a worrying health condition; the other three cases involved people refusing the help of home
carers, although their functional autonomy was poor. One client suffered a domestic squalor syndrome:

It is about a case where (social services) were quite in trouble, they tried a lot of things, but she refused all the
time. (...). They had managed to provide a home carer, but she couldn’t enter the house. Quite strange for a
home carer! (Interview 5)

The behaviour of another client caused problems in his residence, because he was verbally abusive and
because of the state of his apartment.
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We found the apartment extremely cluttered, disorganized ( . .. ). He could not even sleep on a bed worthy of the
name. (Interview 2)

During the focus-group discussions, the question given most attention was that of overruling the wishes
of the individual. All the case managers said they had been confronted with such situations.
The main situations that justified overruling the opinion of the individual were as follows:

o A refusal to eat, impacting, in the case manager’s assessment, the individual’s chances of survival. Hos-
pitalisation was then recommended without the individual’s consent (Focus group 1).

I'had an isolated person, who was really not fine, with no general practitioner. And he wasn’t eating for a few days, he
no longer went shopping ( . . . ). For the hospitalisation, I had to insist a bit to take, he disagreed at the beginning. I said
you will see a doctor; I didn’t talk about hospitalisation ( .. . ). I think that one more week and he would have died

e A risk of malnutrition. Several case managers (Focus group 1) reported that when they felt that an indi-
vidual was not eating enough, due to a loss of functional autonomy, this could lead, in one way or
another, to their emphasis on the provision of home carers who could take care of shopping and cooking.

Food is often at the heart of the matter, and as this is a primary need, at some point it may become important to use
forms of manipulation. (Focus group 1)

e A risk of abuse of weakness involving the need for legal protection. All case managers (Focus groups 1
and 2) agreed that approaches involving legal protection could be undertaken without the individual’s
consent provided the individual was informed.

Principles in conflict: beneficence versus respect for autonomy. In such difficult situations, case managers as a
whole focused primarily on the quality of their relationship with the individual in care, emphasising ‘/is-
tening’, ‘proximity’ and ‘trust’. They presented themselves as an ‘ally’ of the individual concerned or
indeed as their ‘voice’. They said they would respect and stress respect for the individual’s choices and
personality.

When I worked as a nurse, I was keen not to impose anything. But I was not all that adamant. (Interview 3)

I run the risk that they may not be eating well, or too little, because I try to begin by establishing trust so as not to
impose anything. (Focus group 1)

Their lifestyles, for example the fact that there are rats in their home . .. It’s not right according to our standards,
but if they have always lived that way ... (Focus group 2)

Despite asserting these values, all admitted sometimes having acted against the individual’s will. Their
aim had been ‘to provide welfare for the people concerned’ and to ‘put in place those things required for
encouraging the individual’s autonomy’ (Interview 9).

They expressed their desire to find a balance between the principle of respect for autonomy, even though
undermined by disease, and the principle of beneficence.

Practicalities in resolving situations. The case managers therefore mainly adopted the stance of defending the
individual’s choice against family or institutional partners and prioritising respect for autonomy over the
principle of beneficence, but not in all situations. We identified the following three factors in the decisions
of case managers not to respect an individual’s will:
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e The seriousness of the risk incurred by the individual,
When life is at stake, yes, that would seem more important than the principle of personal autonomy.
However,

When life is not at stake, there’s no point forcing things. (Focus group 2)
e The severity of cognitive impairment;

I think we should be careful and attentive to the refusal of an individual who is entirely compos mentis and has the
right not to want something, as opposed to those people who are brain damaged and no longer in a position to
make correct judgements. (Focus group 1)

e The individual’s determination;

Even if the individual says ‘no’ (...) it may be a ‘no’ that you can work around. And then there are ‘no’ which
you can’t get around. (Focus group 1)

This third factor arises from a very pragmatic approach. The case manager tries to ‘bypass’ the
individual’s opposition. Case managers sometimes use various strategies to try to obtain the individual’s
consent, from ‘negotiation’ to ‘forcing’ and ‘manipulation’.

How far can we take ‘forcing’ — what is permissible? (Focus group 1)
We make sure that the individual feels trust, it’s a bit like manipulation. (Interview 9)

It’s a bit like manipulation but it’s for their own good. (Interview 6)

In practice, the boundaries are sometimes blurred between the measures actually accepted by an individ-
ual and those imposed in one way or another by the case manager.

Spending time with the individual can enable the case manager to ‘decode’ their real desires, and “elicit
needs’ that the individual could not identify for themselves. To respect the life choices of the individuals in
care, case managers tried to go beyond standard responses usually offered by medical and social actors.

You can use your imagination to try to find certain solutions. (Interview 5)

It’s quite interesting, this creative side, quite innovative. (Focus group 1)

They emphasised the rich contribution made by team work, leading to a better understanding of certain
situations, ‘like a puzzle’ (Interview 1), and of developing more appropriate responses.

It’s very enlightening to be able to rely on your team. (Focus group 2)

Collection and sharing of personal data.
The individual is stripped bare. (Focus groups 1 and 2)

Situations. Gathering information about the individual through the use of multidimensional assessment
tools>* is considered a delicate undertaking by the case managers. Some said they were embarrassed by
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having to enter an individual’s home and ask personal questions. The question of assessment tools on needs
relating to religion and sexuality came in for particular criticism.

Intervening in client’s home is already very intrusive. So, moreover, asking questions about sexuality or religious
beliefs ... (Interview 11)

One psychologist spoke of her difficulty in addressing financial issues, while a social worker said she
avoided going into the details of an individual’s life story.

The problem with the tools we now have is that, I think, they take away the entire person’s privacy (...). We
expose them, strip them bare. As an individual, as a citizen (.. .) I have problems with that. (Focus group 2)

Faced with the issue of sharing information among stakeholders working with clients, case managers
seemed unsure what they were entitled to share.

It’s hard to draw the line between what can be shared and what cannot. (Focus group 2)

What documents can I share? What documents can I have access to? (Interview 7)
The issue of confidentiality seemed to some an important element of their professional identity.
I had great difficulty in sharing information, having started out as a social worker. (Focus group 2)

Sharing information collected with the other stakeholders was experienced differently by case managers.
We noticed significant differences between the first focus group, where all emphasised the value of sharing
information at their disposal to facilitate the organisation of care, and the second one, where several case
managers expressed their reluctance to divulge the personal data gathered.

Principles in conflict: beneficence versus non-maleficence. The case managers emphasised the principle of respect
for privacy, or rather intimacy, when collecting and sharing information.

There’s a part which must remain private to the individuals, which must belong to them: something intimate.
(Focus group 2)

This particular attention to intimacy is underlined by the expression ‘stripped bare’, repeated many
times. More broadly, case managers asserted the principle of ‘respect for the individual’ as a fundamental
value, which united respect for privacy and respect for the individual’s will.

This issue concerns the principle of non-maleficence. There is a balance to be obtained between, on the
one hand, data collection and sharing in order to ensure adequate care according to the principle of bene-
ficence, and on the other hand, the risk of undermining respect for privacy, which would harm the individual
and be a form of maleficence. The principle of autonomy was not set out to enable legitimate information
sharing through obtaining the consent of the individual.

Practicalities in resolving situations. Several case managers said they refused to ask certain questions contained
in the evaluation tools because they considered them insensitive.

Sexuality, for example ... when you’re with someone who is alone, or has difficulty walking or whatever ...

And never leaves the house. So there’s nothing to speak of. And what has that got to do with us anyway? (Focus
group 2)
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Some made a distinction between the act of sharing information orally and writing it. They had the idea
that they could control the dissemination of oral information.

When it’s spoken there’s no problem. It’s not a problem to talk about sexuality. The problem is in writing it down.
(Focus group 2)

When it’s done informally, it’s less of a problem. In terms of my conscience I find it less of an issue. (Focus
group 2)
Resource allocation.

The professional may be oppressed by institutional objectives. (Interview 1)

Situations. Several interviews raised the case managers’ concerns regarding the access of people they were
monitoring to certain care or services. Administrative difficulties or a lack of structure were stressed. One
case manager questioned the criteria for access to the case management system.

I have a problem with that in terms of inequality. Between the people who have access to case management and
those who slip under the radar ... (Interview 8)

Case managers lamented the mismatch between their mission and the available resources, without nev-
ertheless feeling responsible for the allocation of resources.

Psychologists are scarce. They shouldn’t be! (Interview 12)

With care providers, we have a big problem. A big big problem. (...) We have a key problem with professio-
nalisation and training of home carers. (Interview 1)

One question raised in the focus groups concerned their role in the evaluations on which were based the
allocation of financial allowances. This was treated very differently in the two groups. While it did not seem
to raise ethical issues in the first group, it caused heated debate in the second. Some case managers said that
they refused to adopt such a role, considering that it was incompatible with their mission to defend the inter-
ests of people being monitored. They felt they could be tempted to maximise the financial allocations.

Why not go ahead and fiddle the allocation scheme? (Ironic comment, Focus group 2)

One case manager said she refused to inform on an individual benefiting from an allowance without pay-
ing the concomitant financial contributions. Indeed, the ‘autonomy allocation’ is only paid in France if the
individual accepts the assistance plan in its entirety, contributions for one part of which remain their own
responsibility.

To a question of possible institutional pressures to cut costs, all case managers replied in the negative.

Where would they come from? (Laughter) (Focus group 1)
Principles in conflict: justice versus beneficence. Case managers position themselves as defenders of the individ-
ual against the institution and assert a certain independence vis-a-vis their employer.

The professional may be oppressed by institutional objectives. (Interview 1)

Their potential role in defending the public interest did not come up in the discussions — they
favoured the interests of the client. It appears that case managers might draw on the principle of
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Figure |. Diagrammatic representation of the relative weight assigned by case managers to each of Beauchamp and
Childress’ principles.

The font size indicates the importance of the principle in decisions made by case managers, and the thickness of the arrow indicates the
importance of the conflict.

beneficence and non-maleficence, rather than the principle of justice, which demands an equitable
allocation of resources. This translates into a refusal to inform on an individual, according to the prin-
ciple of non-maleficence, which then creates a conflict with the principle of justice.

Practicalities in resolving situations. In practice, in situations involving the allocation of resources, the case
managers prioritised defending the interests of the client, without feeling constrained by the cost of the
required interventions. This stance is facilitated by the fact that French case managers are until now not
accountable for the expenses incurred by their intervention.

Discussion

Case managers’ good participation in that study shows their interest in ethical issues. Despite the fact that
focus groups may involve self-censorship,?* we found a good concordance between the results of the focus
groups and individual interviews, confirming internal validity. The fact that the question posed at the end of
the discussion groups on the existence of other unaddressed ethical issues raised no new issues validates a
posteriori our choice of situations, based on the analysis of the interviews.

Our small sample (12 participants) is a direct consequence of the earliness of this study. This earliness
allowed us to meet case managers as they were still discovering their new functions, wondering how to act.
This made them key informants. We want to stress here that all the French case managers working in struc-
tures running for at least a year agreed to participate, which increases again our results’ internal validity. We
therefore believe that our approach provided us with an accurate overview of the ethical issues facing
French case managers at a very early stage of their deployment. External validity is of course far more ques-
tionable, and this is the main limitation of our study. We do not know to what extent French case managers’
practices will evolve with time. Applicability of our results in other health-care systems or cultural contexts
should be made with caution. This study should better be seen as the report of a case, in which the phenom-
enon and the context cannot really be separated.”* To our knowledge, it is the first reported case about case
managers’ ethical views from Europe. We compare below our results with those of the literature, which all

Downloaded from nej.sagepub.com at ULB Bonn on August 23, 2012


http://nej.sagepub.com/

10 Nursing Ethics

come from North America. Further studies on case manager ethics may include synthesising qualitative
studies in order to achieve a holistic approach a single qualitative study cannot give alone.*’

Our results show the relevance of Beauchamp and Childress’ principles'® to analyse conflict French case
managers face, although this approach is not so usual in France. Case managers seem to establish a hierar-
chy between those principles (Figure 1). Beneficence seems to be central in their actual practices. They also
accord an important role to respect for an individual’s autonomy, even when affected by Alzheimer’s dis-
ease. They wonder about the potentially harmful consequences of their interventions, according to the prin-
ciple of non-maleficence. The question of justice seems currently less important. This particular hierarchy
may be related to the complexity of the cases they face, with frequent refusal of care, and the fact they do not
really have ‘gatekeeping’ missions.

We want to stress here that Figure 1 just aims at describing the relative importance French case managers
usually give these principles, without any normative pretention. As Childress emphasised, an a priori rank
ordering of values is usually unable to address all real-world complexity.”® A normative approach could
consider specifications,?’ that is, the scope of each principle, and benefit from a presumptivist framework,
that identify not only presumptions in favour of a principle but also ‘justificatory conditions’ to rebut it in
certain cases.”® The importance of beneficence in the case manager attitudes, and, by contrast, the little
interest in justice, could also suggest that other approaches, such as ethics of care,”® could be valuable to
case managers. This proposal is supported by the observation that case managers value trusting relation-
ships and discussions to deal with refusals of care.

In the literature on case management, the principle of beneficence is often included under the concept of
advocacy.?’ This notion arose spontaneously in the speech of French case managers, as when talking about
defending the right of the individual to take certain risks or perceiving that their role was to obtain the max-
imum for the individual. The concept of empowerment'® does not directly appear in the speech of the case
managers interviewed. They speak rather of decoding the real desire of the individual. They sometimes act
against the individual’s immediate interest in order to put in place services required for encouraging the
individual’s autonomy. These formulations may call to mind the theory of American philosopher Agnieszka
Jaworska,*® on the ability of people suffering from Alzheimer’s to ‘value’ certain things, although the dis-
ease sometimes prevents the application of these values, because of conflicting immediate interests.
Respect for autonomy could result, for example, in convincing an individual to accept toilet assistance
(despite immediate interest to stay in bed) in order to enhance his social life, if he values it. The deciphering
work described by case managers would then correspond to the effort to identify the individual’s values. In
this sense, the case manager could actually play a part in the empowerment of an Alzheimer’s patient,
allowing them to apply their values. We believe that Jaworska’s theory may be a valuable approach to help
case managers facing the conflicting desires of Alzheimer’s patients.

Case managers did not refer to a detailed assessment of the decisional capacity of the individuals in care.
Yet in the published literature, experts®' > emphasise the benefit of such assessments. However, two sur-
veys conducted in the United States with case managers found results similar to ours on the issue of respect
for autonomy: the case managers interviewed justified acting against the will of the client to protect their
safety without a detailed assessment of their decisional capacity®* or occasionally made ‘uneasy compro-
mises’ with the principle of respect for autonomy.'* There may be a gap between the theoretical discourses
emphasising the need to assess decisional capacities, and practices that often emphasise risk assessment.
Nevertheless, we think that knowledge of decisional capacity assessment may be useful for case managers.
Its results, balanced with a risk assessment, can inform the choice, in each given situation, of whether or not
to respect the client’s expressed wishes.

We have juxtaposed in Table 1 the principles of Beauchamp and Childress, '® the corresponding values in
US practice guidelines on case management'"*'® and the values and practices of French case managers. The
principles of beneficence and respect for autonomy are highlighted by both French and American case
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Table I. Comparison between values from the American literature, and values and practices in France according to

our results

Principles of medical
ethics by Beauchamp
and Childress

Values corresponding
to American theories
on case management

Values asserted by
French case managers

Practices of French
case managers

Beneficence
Autonomy
Non-maleficence
Justice

Advocacy
Empowerment
Privacy

Public interest

Defence of the
individual’s choices

Respect for intimacy

Critical attitude

Decoding, negotiation
and manipulation
Spoken transmission

Little interest

towards institution

managers. The principle of non-maleficence is reflected in France in the respect for the ‘intimacy’ of the
client. The cultural difference seemed more pronounced concerning the principle of justice, itself of less
importance to French case managers. The issues faced by French case managers in our study appear similar
to those described in the literature from North America, but reveal a particular emphasis on the issue of
respect for the life choices of people losing their autonomy, and by contrast, a limited interest in the issue
of resource distribution. This might change with the national expansion and institutionalisation of case man-
agement in France. The issue of resource allocation could in particular become important if case managers
play a greater role in allocating financial aid.

The principles of Beauchamp and Childress,'® already widely used in the United States and Canada in
ethical discussions on the role of case managers, enabled us to conceptualise the ethical issues faced by the
first French case managers working with Alzheimer’s patients in France. The validation of this analytical
framework allows us to consider international comparisons on how case managers respond to common ethi-
cal dilemmas, depending on their country of origin or on the care system in which they operate.

As case management for dementia is growing rapidly, now based on evidence,® it seems important to
develop a relevant ethical framework adapted to the dilemmas they actually face. This framework should
address the central place of relationships, not only with clients but also with carers and stakeholders,""
whereas the relationship of a nurse with a patient is traditionally dual. Our study provides an in-depth
description of ethical conflicts French case managers face. We hope that our data could enhance the devel-
opment of ethical research on case managers’ ethical dilemmas.
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Etude ALFINE, sur la fin de vie de patients a un stade
sévere de la maladie d'Alzheimer (MA) : les premiers
résultats

Par Laurence Hugonot-Diener (MEDFORMA, Paris)

Article commenté :

End-of-Life Care for Persons with Advanced Alzheimer Disease: Design and Baseline Data from
the ALFINE Study.

Nourhashémi F, Gillette S, Cantet C, Stilmunkes A, Saffon N, Rougé-Bugat ME, Vellas B, Rolland Y.
J Nutr Health Aging. 2012 ; 16(5):457-61.

Retrouvez |’abstract en ligne

Les patients atteints de MA, qui est la premiere cause de démence en France, vivent jusqu’a un stade
avancé de démence qui n’est pas vraiment considéré comme un stade terminal.

L’objectif de cette étude était de mieux comprendre le parcours clinique de ces patients a un stade sévere
de la MA et d’identifier les soins palliatifs dont ces patients ont besoin.

Il s’agit d’une étude prospective observationnelle dans le cadre d’un PHRC, qui a été menée a Toulouse
par I’équipe du Pr Bruno Vellas et d’Yves Rolland.

Les patients a un stade sévere de cette maladie ont été inclus lors d’un passage dans une unité gériatrique.
Ils ont ensuite été revus pendant 2 ans tous les 3 mois.

A chaque consultation ces patients avaient un suivi explorant leur nutrition, la douleur, les escarres, les
traitements et I’utilisation de services médico-sociaux.

Les résultats portent sur 112 patients recrutés d’un age moyen 84,03 + 6,96 ans, dont 76% étaient des
femmes. Des escarres de pression ont été observées chez 42 patients. L’évaluation de la douleur avec
I’échelle ECPA (utilisée pour les personnes non communicantes, voir ci-dessous), montre un score
moyen de 8,58 : 1/3 des sujets avait un score médian de plus de 7 et n’avait aucun analgésique.

Plus de la moitié des patients a été traitée par antibiotiques pendant les 3 mois précédant I’inclusion et 33
patients recevaient encore des antibiotiques lors de I’inclusion dans 1’étude. Deux tiers des patients
avaient été hospitalisés dans le mois précédant leur inclusion dans I’étude.

Conclusion et discussion

L’équipe de Toulouse conclut que ce type de patients sera de plus en plus fréquent et qu’il est tres
important d’améliorer les souffrances des patients et de leurs aidants.

Ce n’est pas parce qu’on n’exprime pas sa douleur par des mots qu’on ne souffre pas.

La recherche de la douleur chez ces patients nécessite de connaitre les particularités de la douleur dans
cette population, dont I’absence de communication est un facteur de sous-estimation de la douleur.

On sait que la personne est seule juge de sa douleur, mais quand elle ne peut I’exprimer, il faut savoir
reconnaitre les modifications du comportement qui doivent faire évoquer une douleur et savoir observer
les expressions faciales, les grognements, les gémissements, le raidissement, 1’agitation, le refus
alimentaire, les troubles du sommeil, I’irritabilité. . .).

L’utilisation systématique d’échelles de dépistage de la douleur devrait étre utilisée par toutes les équipes
soignantes de patients a des stades avancés de la MA.

L'Echelle Comportementale d'évaluation de la douleur pour la Personne Agée (ECPA). Echelle
recommandée par I’ANAES en 2000.
R. Morello, M. Alix (CHU Caen), A. Jean, J. Fermanian (CH La Rochefoucault)

A
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Historique :

Les auteurs, Alix M, Jean A et Morello R, ont démarré leurs travaux de recherche en 1993, et les
premieres publications sont parues en 1998. L'ECPA est née du besoin universellement ressenti parmi les
gériatres d'une échelle de mesure de la douleur fiable, utilisable chez les patients non-communicants
(AVC, démences, états grabataires, fin de vie). Cette population est souvent retrouvée en institution dans
les EHPAD et ULSD.

L'échelle pédiatrique DEGR a servi d'esquisse pour la premiere version ; quatre versions d'ECPA se sont
succédé pour compléter la validation.

L'ECPA est basée sur des idées simples :

1. Valoriser la compétence des soignants qui sont les plus pres du douloureux non-communicant.
2. Conception associant étroitement méthodologistes et cliniciens des le début de I'étude.

3. Créer un instrument de mesure scientifiquement valide (criteres de I'American Psychological
Association), c'est-a-dire fiable et indépendant de 1’observateur.

Présentation de I’échelle ECPA

Tous les mots de I’échelle sont issus du vocabulaire des soignants sans intervention de médecins.
L’échelle comprend 8 items avec 5 modalités de réponses, cotées de 0 a 4. Chaque niveau représente un
degré de douleur croissant et est exclusif des autres pour le méme item. Le score total varie donc de 0
(absence de douleur) a 32 (douleur totale).

Cette échelle est construite en deux parties :

- Observation avant les soins : on notera I’expression du visage, les positions spontanées, les
mouvements et la relation a autrui.

- Observation pendant les soins : on notera |’ anticipation anxieuse, les réactions pendant la mobilisation,
les réactions pendant les soins portant sur la zone douloureuse et les plaintes pendant les soins.

Conseils d’utilisation

Les études statistiques de I’ECPA autorisent la cotation douloureuse du patient par une seule personne.
Le vocabulaire de 1’échelle n’a jamais posé de problemes dans les centres ou elle a été utilisée. Le temps
de cotation varie selon I’entrainement du cotateur, et varie entre 1 et 5 minutes.

La seule mais indispensable précaution est de coter la dimension « Observation avant les soins »
réellement avant les soins et non pas de mémoire apres ceux-ci. Il y aurait alors contamination de la
deuxieme dimension sur la premiere.

La cotation douloureuse n’a pas de cadre restrictif : on peut coter a n’importe quel moment et répéter
autant que nécessaire.

L'échelle ECPA est a utiliser chez les patients ayant du mal a communiquer, quelle qu’en soit la raison
(MMS < 22).

L'ECPA semble mieux adaptée a des patients plus dégradés que DOLOPLUS.

Télécharger 1'échelle ECPA
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Abstract

Among individuals who were cognitively intact before death, autopsies may reveal some
Alzheimer's disease-type pathology. The presence of end-stage pathology in cognitively intact
persons would support the hypothesis that pathological markers are epiphenomena. We assessed
advanced neurofibrillary (Braak stages V and VI) pathology focusing on nondemented individuals.
Data from the National Alzheimer's Coordinating Center database (n = 4,690 included initially)
and from the Nun Study (n = 526 included initially) were analyzed, with antemortem information
about global cognition and careful postmortem studies available from each case. Global cognition
(final Mini-Mental State Examination scores [MMSE] and clinical ‘dementia’ status) was
correlated with neuropathology, including the severity of neurofibrillary pathology (Braak stages
and neurofibrillary tangle counts in cerebral neocortex). Analyses support three major findings: 1.
Braak stage V cases and Braak V1 cases are significantly different from each other in terms of
associated antemortem cognition; 2. There is an appreciable range of pathology within the
category of Braak stage VI based on tangle counts such that brains with the most neurofibrillary
tangles in neocortex always had profound antemortem cognitive impairment; and 3. There was no
nondemented case with final MMSE score of 30 within a year of life and Braak stage VI
pathology. It may be inappropriate to combine Braak stages V and VI cases, particularly in
patients with early cognitive dysfunction, since the two pathological stages appear to differ
dramatically in terms of both pathological severity and antemortem cognitive status. There is no
documented example of truly end-stage neurofibrillary pathology coexisting with intact cognition.
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INTRODUCTION

Neuropathology, correlated with clinical history, is the gold standard for the diagnosis of
Alzheimer's disease (AD). Recent neuropathological guidelines for AD refer exclusively to
subjects with documented clinical dementia [1]; no current neuropathological diagnostic
criteria exists for the many persons who die with subtle or no cognitive impairment. This is a
problem because of an increasing focus on individuals with presumed “preclinical AD” in
terms of research into potential therapies and biomarkers.

Two histopathological hallmarks are recognized for postmortem AD diagnosis:
neurofibrillary tangles (NFTSs), and neuritic amyloid plaques (NPs) [1]. We focus on NFT
pathology because NFTs have consistently been found to correlate best with the severity of
antemortem cognitive impairment [2-9]. NFT pathology is graded using Braak staging, an
ordinal 0-VI scale as defined by Braak and Braak [10, 11]. Braak stages depict the anatomic
progression of the pathology: NFTs localize first to medial temporal lobe structures (Braak
stages 0-111) and then in other brain areas (stages IV-VI) [12]. The most confident
indication that AD pathology underlies antemortem cognitive impairment corresponds to
cases with high densities of NPs and Braak stages V or VI.

Due to their shared diagnostic categorization, it is common practice to group together cases
with Braak stages V and VI pathology [13-17]. However, Braak staging was not originally
developed for clinical-pathological correlation and these assumptions should be carefully
evaluated. There are also debates about the biological relevance of pathological markers
[18-22]. If truly “end-stage” neurofibrillary pathology could co-exist with intact cognition,
it would support the hypothesis that NFTs are epiphenomena. To address these important
issues, it is necessary to use quantitative methods since Braak staging masks underlying
variation in severity and distribution of AD neurofibrillary pathology [19, 23-26].

In the current study we assessed the range of cognitive impairments, and quantitative
neurofibrillary changes, associated with Braak stages V and VI pathology. Data were
analyzed from two large autopsy series: the National Alzheimer's Coordinating Center
(NACC) [27] database and the Nun Study [28]. These analyses incorporated many
individuals who died without evidence of antemortem cognitive impairment.

METHODS

Database with initial inclusion and exclusion criteria

Data from two large autopsy series were included in the present study. All procedures were
performed with approval by local Institutional Review Boards. The Nun Study is a
longitudinal study of participants from seven regions in the United States [28, 29]. Cases
initially included in the current study (n = 526) had available neuropathological data and no
clinical history of prion disease, trinucleotide repeat diseases, or pathologically-confirmed
frontotemporal dementia that might explain a dementia syndrome with early death.
Exclusion criteria for the Nun Study were missing Braak stage (n = 10) or any patient with
documented (and pathologically-verified) non-AD dementia disorder (n = 21, which does
not include some “mixed” cases with DLB and/or VVaD). Thus, 495 cases were included as
the initial basis of study.
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The NACC registry represents data obtained from 29 different ADCs [27]. The following
groups were initially included from the NACC data: death after 1999, and, available
neuropathological data. There were no inclusion or exclusion criteria with regard to
cognitive decline during life. Using these criteria, 4,690 cases were included from the
NACC registry. The average number of included subjects per ADC was 147.5, median 127,
and range 4-425 cases per ADC. Additional criteria for the NACC registry cohort were
applied to exclude cases where the Braak stage was missing (n = 191), without Mini-Mental
Status Examination (MMSE) test scores (n = 102), age less than 60 at death (n = 113), or
any patient with documented non-AD dementia(s) that included prion disease, Parkinson's
disease dementia, multiple system atrophy, corticobasal degeneration, progressive
supranuclear palsy, documented “vascular dementia”, any other known subtype of
frontotemporal lobar degeneration, or a primary pathological diagnosis of “Other” (n = 974).
In comparison to the Nun Study, there were greater numbers of these cases in the NACC
registry, as expected. 3,310 NACC registry cases were included as the initial basis of study.

Additional inclusion and exclusion criteria

Additional exclusion criteria were applied to the NACC dataset to improve the validity of
correlations between Braak stage and documented antemortem cognitive status and to
include only cases that would be considered at least “possible AD” on the CERAD
continuum (Table 1). The final dataset included only cases where the final evaluations were
performed within 3 years of death and where there was some evidence of neuritic plaques
(CERAD “possible AD”, “probable AD”, or “definite AD”), providing a sample of 1,856
cases using NACC data, of which 568 cases were Braak V and 651 cases were Braak V1.
Additional cases were not excluded from the Nun Study based on these criteria because all
patients died within 3 years of the final evaluations, and there were no Braak V or VI cases
without neuritic amyloid plaques.

Definition of “dementia” and MCI

Antemortem diagnosis of “dementia” is of interest because the current pathological criteria
for AD only apply to subjects with dementia, while the current study is concerned with non-
demented individuals. Cases from NACC span two distinct data collection protocols:
Minimum Data Set (MDS) [1999-2005] and Uniform Data Set (UDS) [2005 to present]. All
patients with a reported diagnosis of dementia at the last clinical evaluation (CLINDEM = 1
for MDS subjects and DEMENTED = 1 for UDS subjects) were considered to have
antemortem “dementia”. For MDS subjects, a clinical diagnosis of dementia is determined
by DSM-IV criteria. For UDS subjects, clinical dementia is defined as meeting “the criteria
for dementia (in accordance with standard criteria for dementia of the Alzheimer's type or
for other non-Alzheimer's dementing disorders)”. Additionally, if a patient did not have a
clinical diagnosis of dementia but had a final MMSE score of 20 or lower (n = 17 in the Nun
Study), he or she was also considered to have dementia.

Designation of mild cognitive impairment (MCI) was also according to the NACC coding
scheme. For MDS subjects, an MCI diagnosis is defined as no clinical diagnosis of dementia
combined with evidence of questionable dementia (e.g., Clinical Dementia Rating = 0.5).
For UDS subjects, MCI is defined as not normal for age, no clinical diagnosis of dementia,
evidence of cognitive decline, and essentially normal functional activities [30]. By
definition, these patients did not carry a diagnosis of dementia. Another subset of non-
demented patients was indicated to have had “normal cognition” prior to death (no MClI,
dementia, or other neurological condition resulting in cognitive impairment). Clinical MCI
diagnosis was not available for the Nun Study cohort.
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Pathological criteria and methods

Cases with Braak stage V or VI were included from the NACC registry where there were
enough NPs (according to CERAD criteria [31]) so that the brain pathology would be
considered to be on the AD spectrum. Concomitant pathology was operationalized from the
NACC registry data in relationship to neocortical Lewy bodies and hippocampal sclerosis.
Cerebrovascular pathology was not evaluated because there is currently no solid rubric for
clinical-pathological correlation for the NACC registry. Neocortical LBs were determined
by indication of “diffuse” or “intermediate” cortical LB pathology using the NACC registry
NPLEWY variable, based on consensus diagnostic features. The “brainstem-predominant”
variant of DLB was not included initially because this pathology has a low probability of
correlating with a DLB syndrome clinically [32]. Hippocampal sclerosis is operationalized
from the NACC database using the NPSCL, NPPHIPP, and NPCHIPP variables.

Pathological assessments in the Nun Study were as described in detail previously [29, 33].
Briefly, NFTs, diffuse amyloid-p (AB) plaques (DP; plaques without surrounding dystrophic
neurites), and neuritic AB plaques (NP; AB plaques surrounded or invested by argyrophilic
dystrophic neurites) were counted as described previously [33]. An arithmetic mean was
calculated from the count of the 5 most involved fields for DPs (number of DPs per 2.35
mm?2; 100x fields), NPs (number of NPs per 2.35 mm?; 100x fields), and NFTs (number of
NFTs per 0.586 mm?2; 400x fields) for each region using silver-stained sections of middle
frontal gyrus, middle temporal gyrus, inferior parietal lobule, and occipital lobe including
primary visual area. Mean neocortical counts represent an average derived from the four
cortical areas. Post-hoc auditing of tangle counts was performed by a neuropathologist and
tau immunohistochemistry performed as required for challenging cases.

Statistical methods

Descriptive statistics (means and proportions) were compared using t tests and chi-square
tests of association. Final MMSE scores were compared using Kolmogorov-Smirnov tests,
multiple linear regressions, fitting age at death, years of education, and Braak stage as
predictors. Logistic regression was used to assess the prevalence of concomitant pathologies
given Braak stage and antemortem dementia status. All analyses were performed using SAS
9.2®.

RESULTS

Overall, 71.4% of cases from the NACC registry (evaluated within 3 years of death) had
documented dementia. Also from the NACC registry, 378 patients were “normal cognition”
controls (17.3%; data not shown). From the Nun Study, 47.3% had documented dementia
whereas 34.2% if cases had final MMSE scores over 25 (34.2%; data not shown). Thus, the
current study included patients who spanned the spectrum of cognitive performance in the
elderly.

Among patients with the final evaluation within 3 years of death, and with enough neuritic
plaques to merit a diagnosis of “possible”, “probable”, or “definite” AD according to the
CERAD definition [31] (hereafter “CERAD-positive™), there were 1,219 patients in the
NACC registry data with Braak V or VI pathology (Table 1). Note that the ages of most of
the included subjects were older than 80 at death, so the CERAD-based registration
according to differing ages would not greatly affect this analysis. Of these patients, 568 had
Braak stage V pathology, and 651 had Braak stage V1 pathology. Individuals with no
antemortem diagnosis of dementia were more common for Braak stage V (6.3%) than Braak

stage VI (0.8%) (x2 = 29.0, 1 d.f., p < 0.0001). In the Nun Study, individuals with no
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antemortem diagnosis of dementia were also more common for Braak stage V (42.2%) than
Braak stage VI (9.2%) (x2 = 22.5, 1 d.f., p < 0.0001).

Table 2 provides additional comparisons between CERAD-positive cases with Braak V and
Braak VI pathology. In the NACC cohort, Braak stage VI cases tended to be younger (79.5
versus 83.8 years at death) and had lower average final MMSE scores (p < 0.0001). Cases
with antemortem documented “normal’” cognition were 7.5 times more likely to be Braak
stage V than stage VI (15% versus 2%), and MCI cases were 6 times more likely to be stage
Braak V than Braak VI (18% versus 3%). In the Nun Study, Braak stage VI cases were
again younger (89.3 versus 91.4 years at death) and had considerably lower average final
MMSE scores (p < 0.0001) than Braak stage V cases.

Data from the NACC registry were analyzed to determine the sampled cohort's antemortem
global cognitive outcomes (final MMSE test scores) comparing Braak stages V and VI in
CERAD-positive cases. We used the same inclusion criteria as in Tables 1 and 2 (final n =
1,219 with 568 Braak V and 651 Braak VI). In Fig. 1, the distribution of MMSE score
outcomes from the NACC registry dataset is shown, using an empirical cumulative
distribution function, to enable comparison between Braak V and VI cases. Note that the
median MMSE is shifted 5 points between Braak V and Braak VI (p < 0.0001, Kolmogorov-
Smirnov test). A greater proportion of low-MMSE cases (MMSE < 5) were Braak VI and
high-MMSE (MMSE >25) cases being Braak V (42 = 53.6, 6 d.f., p < 0.0001; data not
shown).

Because significant cognitive deterioration may occur within three years, and even slight
worsening of MMSE scores can indicate cognitive impairment, we sought to test a select
cohort of individuals with final MMSE scores of 30 attained within a year of death (Fig. 2).
There was no case with Braak stage VI and final MMSE score of 30 among nondemented
persons tested within a year of death in either the NACC registry or Nun Study datasets
(combined n = 89).

The overall proportion of Braak stage VI cases in nondemented patients was low, but a
quantitative analysis was required to determine the distribution of neocortical NFTs in Braak
stages V and VI cases. Only Nun Study data were used for this analysis because the NACC
data are limited to semi-quantitative Braak stage information to grade the severity of NFT
pathology. Figure 3A incorporates textured data about summed NFT counts from
neocortical regions — frontal, inferior parietal lobule, superior and mid-temporal gyri, and
occipital cortex. Assessing the Braak V and Braak VI cases (3B), the correlation between
neocortical NFTs counted postmortem and antemortem global cognitive status as defined by
MMSE scores is highly significant (p < 10-*2 by Pearson correlation). The results are in line
with expectations given that we are only studying patients at one end of the pathological
spectrum. In addition to “floor effects”, it is not appropriate to perform additional
regression-based statistics in this sample because of the known impact of comorbid
pathologies; these particular topics are more fully explored elsewhere [33].

Among Braak V and VI cases, patients with high cognitive status as manifested by MMSE
scores correspond to the cases with the lowest number of neocortical NFTs, and, above a
particular threshold (orange line in Fig. 3B), every case without exception had been
profoundly impaired (MMSE score < 15). For example, there is a single Braak VI case that
had final MMSE score of 29, but this case actually had relatively low neocortical NFTs
counted. Whereas only 7.7% of Braak stage V cases met the threshold of neocortical NFTs
indicated in Fig. 3B, 60.4% of Braak stage VI cases were above this threshold in terms of
counted neocortical NFTs, with profound cognitive impairment.
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DISCUSSION

Using large autopsy series with robust clinical and pathological data from each case, we
found that Braak stage VI pathology was quite rare in individuals without documented
antemortem dementia. Braak stages are ordinal variables, not continuous variables, which
can mask both individual variations in pathological severity and also the overall
heterogeneity of the disease itself. All individuals in the Nun Study with neurofibrillary
tangle counts above a particular threshold had severe antemortem cognitive impairment. In
persons with eventual Braak stage V pathology, the antemortem global cognition was
substantially more intact than for Braak VI cases. These findings accentuate the differences
between Braak stages V and VI, particularly in the context of early clinical symptoms which
is mostly Braak stage V.

One possible limitation to the current study is that neuropathologists may become aware of
patients’ clinical information, and a pathologist may be reluctant to diagnose an advanced
Braak stage for a patient with intact antemortem cognition. The behaviors of individual
neuropathologists cannot be completely ruled out as a systematic bias, because the NFT
counts from research centers outside of the University of Kentucky were not available to us
in the current study. However, if neuropathologists changing their diagnoses due to clinical
information was a systematic bias, then one would expect that there would be a group of
high-status individuals denoted as Braak stage 1V despite having high neocortical tangle
counts, and we see no evidence of this in either the Nun Study data or the database of the
University of Kentucky ADC (together n > 1,000 autopsy cases with detailed NFT counts
and close clinical correlation) [19].

It is also a potential limitation that inter-rater reliability of Braak staging between
neuropathologists is imperfect [34] which results in apparently contradictory final MMSE
scores for given Braak stages among different research cohorts (Table 2) and among
published studies from reputable research centers [35, 36]. However, the current study
design is intended to reflect the overall state of clinical-pathological correlation in Braak
stage V and VI cases and in this sense having results from multiple neuropathologists is
preferable. It may not be currently feasible or practical to perform quantitative assessment of
neurofibrillary pathology in all AD cases, yet our results may help to shape the thresholds
for neuropathologists for optimal clinicalpathological relevance.

Another note of caution relates to the fact that autopsy cohorts are samples of convenience
rather than epidemiological cohorts. There are biases in terms of research volunteers, and
autopsy rates are never perfect. Dementia research clinics have recruitment biases that are
reflected in clinical and pathological parameters [37, 38] and this phenomenon is clearly
illustrated by the high percentage of NACC registry patients with dementia (71.4%). It is not
known what would occur in a truly representative, unbiased sample. However, the biases
intrinsic to our sampled datasets would not be predicted to alter our conclusions in Braak V
and VI cases that were based on data from state-of-the-art clinical research centers. Further,
we include data from the Nun Study, a more population-based cohort, which had dementia
rate more in-line with expectations (47.3%), near 100% autopsy rate, and average autopsy
less than 10 months from the final MMSE assessment.

The current study is in agreement with prior published work showing that advanced Braak
stages are rare in individuals without documented dementia, whereas amyloid plaque density
can be high in cognitively intact people [2, 20, 33, 39]. The severity of amyloid plaque
pathology can be correlated with some cognitive loss in early stages of the disease [4, 6, 39]
and indeed one does not see generally Braak V or Braak VI pathology without appreciable
neuritic amyloid plaques (see Table 1). This seems to underscore the biological co-
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dependencies and synergies of these two lesion types. Yet it is the involvement of the
cerebral neocortex with NFTs that correlates best with the severity of global antemortem
cognitive impairment [2-4, 7, 9, 40-42]. Most of these prior studies do not specifically
address those cases with at least moderate neurofibrillary pathology, but without dementia.

In a prior review [19] of 11 different studies, comprising 555 nondemented cases, 12 were
by pathology Braak stage V (2.2%) and three Braak stage VI (0.5%). Similar observations
were made using smaller numbers of nondemented cases with Braak V or VI pathology [20,
39, 43] although the distribution of neurofibrillary tangle pathology in Braak VI cases was
not assessed. A published case report described a nondemented individual with Braak stage
VI pathology — a woman with a final MMSE score of 28 [44]. Although this person did not
have dementia diagnosed at death, she did score at or below the 20th percentile on three
cognitive tests [44] which suggested cognitive deterioration. Another prior study evaluated
nondemented individuals with Braak stages V (n = 11) and VI (n = 1) to assess parameters
that impact “preserved cognitive function” [20], a fascinating concept outside the scope of
the current study. Here we found that there was not a single case with Braak stage VI and
final MMSE score of 30 among nondemented persons tested within a year of death in either
the NACC or Nun Study datasets. Further, using counts of neocortical neurofibrillary
tangles, we find that every brain with tangle pathology above a particular threshold in the
cerebral neocortex had been profoundly impaired. Preclinical AD lasts for ten years or more
[19, 45-49], and it seems most sensible to target individuals for therapeutic interventions
before many neocortical NFTs are present.

Clinical-pathological correlation in large autopsy series with hundreds of non-demented
individuals and 1,370 Braak V/VI cases can provide insights into biological mechanisms.
There has been debate about the biological impact of AD pathological hallmarks [18, 19,
22]. Although unable to provide a definitive test of mechanism, our data seem most
compatible with the hypothesis that neocortical NFTs contribute to the mechanism (s)
involved in cognitive deterioration. We found that the highest amounts of neocortical NFT
pathology (assessed with NFT counts) were never observed in the brains of individuals who
were cognitively intact before death. Future studies or case reports germane to “end-stage
NFTs in nondemented individuals” should include pathological assessments augmented with
quantitative counts of neocortical NFTs, because Braak staging can mask significant
variations in pathological severity.
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Fig. 1.

NACC registry data: empirical distribution of final MMSE scores by Braak stage V and
stage V1. Only cases with final MMSE tests administered within 3 years of death and with
enough neuritic plaques in the brain to satisfy CERAD criteria of “possible”, “probable”, or
“definite” Alzheimer's disease, were included (total n = 1,219). Note that the median MMSE
is shifted 5 points between Braak V and Braak VI (p < 0.0001, Kolmogorov-Smirnov test).
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Fig. 2.

Combining Nun Study and NACC registry data to assess non-demented cases with final
MMSE score of 30 within the last year of life (n = 89 cases). These cases were evaluated to
assess the range of neurofibrillary pathologies seen in those individuals with the most
rigorously documented intact cognition based on MMSE scores near death. There are no
brains with Braak stage VI pathology in this group. Note that there are many cases in this
category with Braak stages I-111. This clearly indicates that Braak stage Il1, in the context of
preclinical disease, should not be considered “Intermediate likelihood” for AD.

J Alzheimers Dis. Author manuscript; available in PMC 2011 September 12.



1duasnuey Joyiny vd-HIN 1duasnue Joyiny vd-HIN

1duasnuey Joyiny vd-HIN

Abner et al.

Page 13

Fig. 3.

Nun Study data: Assessing the variation of neocortical neurofibrillary tangle (NFT)
pathology at different disease stages. A) Final MMSE scores (+ SEM) across Braak stages
from the Nun Study autopsy cohort. Note that average final MMSE scores for Braak stage
VI are dramatically lower than Braak stage V. B) Final MMSE scores are shown in
correlation with NFTs counted in the cerebral neocortex stratified by Braak stage V or VI.
Each data point represents one individual. Summed counts were used from inferior parietal
lobule, superior and mid-temporal gyri, frontal (Brodmann Area 46), and occipital cortex
(Brodmann Areas 17/18) as described in the Methods section. There is, as expected, a shift
with increased counted neocortical NFTs in Braak V1 cases. The correlation between NFTs
counted postmortem, versus antemortem global cognitive status as defined by MMSE
scores, is highly significant (p < 0.0001) but there is substantial variance (R2 = 0.25). Above
a particular threshold of counted neocortical NFTs (80 NFTs; see dashed orange vertical
line), every patient had a final MMSE score under 15. 0% (0/44) of Braak stage IV cases
(data not shown), 7.8% (5/64) of Braak stage V cases, and 60.4% (55/91) of Braak stage VI
cases had neocortical NFT counts above this threshold.
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Demographics, pathological, and clinical information about ‘CERADI[31]-positive’ cases with Braak stages V

and VI pathology (evaluated within 3 years of death) in the NACC registry and the Nun Study

Braak V' Braak VI  pvalue
NACC cases, n 568 651 -
Adjusted* Final MMSE score, Mean = SEM 110+04 80£03  <0.0001
Male gender, n (%) 282 (49.7) 335(51.5) 0.53
Age at death, Mean + SEM 83.8+0.3 795+0.3 <0.0001
Maximum education level in years, Mean + SEM 146+0.1 142+0.1 0.046
Neocortical Lewy bodies, n (%) 66 (11.6) 51 (7.8) 0.025
Hippocampal sclerosis, n (%) 58 (10.2) 56 (8.6) 0.36
Non-demented, n (%) 36 (6.3) 5(0.8) <0.0001
“Normal cognition” cases, n (%) 15 (2.7) 2(0.3) 0.0005
MCI cases, n (%) 18 (3.2) 3(0.5) 0.0003
Months between final evaluation and death, Mean + SEM 124 +0.4 148+0.4 <0.0001
Nun Study cases, n 64 87 -
Adjusted* Final MMSE score, Mean + SEM 149+11  58+10 <0.0001
Male gender, n (%) 0.0 0.0 -
Age at death, Mean + SEM 91.4+06 89.3+05 0.0083
Maximum education level in years, Mean + SEM 156+04 150+04 0.26
Neocortical Lewy bodies, n (%) 2(3.1) 5(5.7) 0.45
Hippocampal sclerosis, n (%) 8 (12.5) 15 (17.2) 0.42
Non-demented, n (%) 27 (42.2) 8(9.2) <0.0001
“Normal cognition” cases not assessed - - -
MCI cases not assessed - - -
Months between final evaluation and death, Mean + SEM 9.4+ 0.8 9.8+0.7 0.68

*
Adjusted for age at death and education.
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preparing for
the end of life

Dementia is a general term for the loss of memory,
decision making and other mental abilities serious
enough to interfere with daily life. Alzheimer’s
disease, the most common form of dementia, is a

physical and terminal illness.

When a person with late-stage Alzheimer’s nears the
end of life and is no longer able to make decisions,

families must make choices.

Ideally, the person with dementia has put in place
advance directives to specify his or her wishes.
Without such directives, or if certain issues have not
been addressed, families must make decisions based
on what they believe the person would want.
End-of-life decisions should respect the person’s

values and wishes while maintaining comfort

and dignity.




The Alzheimer’s Association can help
you prepare for making end-of-life

decisions such as:

I Advocating for the kind of care that is based on
the expressed wishes of the person with dementia

I Refusing, starting, limiting or ending medical
treatments

I Making the change from treatment to care that is
focused on comfort

I Arranging for a brain autopsy

Issues a family may face when the person
with dementia nears the end of life:

1 Honoring the person’s wishes page 3
2 Understanding levels of care page 5
3 Making informed decisions page 9
4 Resolving family conflicts page 11
5 Arranging for a brain autopsy page 12
6 Terms you should know page 13



1. honoring the
person’s wishes

Advance directives

A person with dementia has the legal right to limit,
refuse or stop medical treatments. These wishes are
usually expressed through advance directives — legal
papers that specify the type of medical care a person
wants to receive once he or she can no longer, due to
incapacity, make such decisions, and who should make
those decisions.

If advance directives are not in place, the family must
be prepared to make decisions consistent with what
they believe the person would have wanted while
acting in that person’s best interest.

Types of advance directives:

Living will

A living will is a set of written instructions that
provides specific preferences about the kind of medical
treatment a person would or would not want to

have. It does not designate someone to make medical
decisions on the person’s behalf, but rather allows the
person to communicate wishes about future care.

Durable power of attorney for health care

A durable power of attorney for health care allows a
person to choose a partner, family member or trusted
friend to make decisions about care and treatment
when he or she is no longer able.

Make sure to use the advance directives forms that

are recognized in the state where care is, or will be,
provided. The Alzheimer’'s Association can assist you
with locating these forms.



Advance directives should be made when the person with
dementia still has legal capacity — the level of judgment
and decision-making ability needed to sign official
documents or to make medical and financial decisions.
These documents should be completed as soon as possible
following a diagnosis of dementia. Contact the Alzheimer's
Association for information about making legal plans.

Ensure advance directives are followed:

1. Give copies of advance directives to all those
involved in decisions

I Family members
I Doctors
I Other health care providers

Have advance directives placed in the individual’s
medical record. If the person is transferred to a new
setting, provide copies to those newly involved in
caregiving.

2. Discuss advance directives

Family members should understand, respect and
abide by the person’s wishes. Discuss these wishes to
work out any disagreements and help prevent future
conflict or crisis decision making. Advance directives
should also be discussed with doctors and other
health care providers to ensure theyre aware of their
patient’s wishes.

If a conflict develops between family members or
with health care providers, residential care facilities and
hospitals often have ethics committees that can help.
You may also consider mediation services as a way to
reach consensus.

3. Stay involved in medical decisions

Work with the health care team to create and follow
a care plan based on the advance directives. Make sure
you are kept informed of any changes in your family
member’s condition that may prompt the need for
new decisions.



2. understanding
levels of care

Be aware of the range of medical care available when
making decisions to use, withdraw, limit or refuse

treatment for the person with Alzheimer.

Aggressive medical care
Aggressive medical care is a term that describes

measures taken to keep a person alive and may include:

I Respirators
I Feeding tubes
I IV hydration
I Antibiotics

I CPR

Respirators

If a person with Alzheimer’s is no longer able to
breathe independently, a respirator may be used to
assist with breathing. However, this treatment may
cause the person’s body to undergo unneeded stress

and can cause greater discomfort.




Feeding tubes

Feeding tubes are sometimes used if a person has

a hard time eating or swallowing, which often
happens in late-stage Alzheimer’s disease. However,
there is no proof that tube feeding has any

significant benefits or extends life.

Tube feeding can also result in:

I Infections
I Need for physical restraints (the person may try
to pull out the tube, causing injury)

There are other ways to feed a person with

late-stage Alzheimer’s, such as a carefully monitored,
assisted-feeding program. For someone who can no
longer swallow, an approach focusing on comfort in

dying is most appropriate.

IV hydration

IV hydration liquid given to a person through a
needle in a vein - may temporarily provide fluid
when a person can no longer drink, but cannot
supply the nutrition needed to stay alive. Increased
hydration may also make the person less comfortable

because it can cause difficulty breathing.

Lack of hydration is a normal part of the dying
process and allows a more comfortable death over

a period of days. Using IV hydration can draw out
dying for weeks and physically burden the person.
If artificial nutrition and hydration are used, families
will eventually need to decide if or when these

treatments should be stopped.



Antibiotics

Several types of infections, such as pneumonia and
urinary tract infections, are common in late-stage
Alzheimer’s. Antibiotics may be prescribed to treat
an infection, but they might not improve the

person’s condition.

CPR

A family may have to decide whether medical
professionals should try to revive a person with
cardiopulmonary resuscitation (CPR). CPR is used
to restore function when a person’s heart and/or
breathing stops. It may include mouth-to-mouth
breathing or pressing on the chest to mimic heart
function and cause blood to circulate.

Consider that CPR:

I May be painful and traumatic

I May leave the person in worse condition

I May not prolong life

I Is not recommended by many experts when a
person is terminally ill

The family can ask the doctor to sign a “do not
resuscitate” (DNR) order and place it in the person's
medical chart. A DNR order states that no attempts

will be made to revive the person.




Comfort or palliative care

Instead of seeking a cure or trying to prolong life,
comfort care focuses on dignity and quality of
remaining life. It aims to keep the person comfortable

and pain-free until life ends naturally.

Comfort care does not mean withholding all treatments.
A person can continue to receive any necessary
medications, for example, for chronic conditions such

as diabetes or high blood pressure, as well as those that
prevent pain and discomfort.

Comfort care eliminates medical treatments, tests and
procedures that may do more harm than good.

Hospice care

Hospice programs provide comfort care and preserve
the dignity of those in the last stages of terminal illness
while also offering support services to families. Care
can be provided at home or in a hospital or residential
care facility.

A hospice team includes a doctor, nurse, social worker,
dietician, clergy and trained volunteers. They work
together to address the physical, emotional and spiritual
care of the person as well as the family.

For Medicare to cover hospice care, a doctor must
estimate that the person has six or fewer months to live.
Hospice benefits may be extended if the person lives
longer than expected. The Alzheimer’s Association can
refer you to hospice services in your area.



3. making informed
decisions

Consider the factors below when making choices
about your family member’s end-of-life care. Follow
instructions given in advance directives, if available.

Focus on the person’s wishes

Compare any recommended treatments or actions
with the person’s wishes for care, or with what you
believe he or she would have wanted. For example:

I Did the person want all available treatment
measures or only certain ones?

I Did the person want medication to fight pain
but not infection?

Stay true to the person's values and beliefs

Consider all factors that would influence the person’s
decisions about treatments, and definitions of quality
of life and death, including:

I Cultural background B Spirituality
I Religious beliefs I Family values

Be aware of the differences between your values and
beliefs and those of your family member. Make sure it
is his or her values and beliefs guiding your decision.

Weigh pros and cons of treatments

Talk with the medical care team about the impact of
using or refusing specific care treatments, for example:

I Will the treatment improve the person’s
condition or comfort?

I If so, how long will the treatment benefit the
person’s condition or comfort?

I Will the treatment create physical or
emotional burdens?

Compare any recommended treatments with the

person’s wishes for end-of-life care.



Consider where care will be given

Discuss with the care team if and when moving
someone to a different setting is best.

Find out if the treatment or care:

I Can be provided in familiar surroundings

I Requires transfer to another setting

Sometimes the temporary transfer to a hospital for
a procedure, such as putting in a feeding tube, is
disorienting and may be harmful to the person
with dementia.

Understand the difference

between withholding treatment

and assisted suicide

You should not think that any refusal or withdrawal
of treatment, including tube feeding, antibiotics, CPR.
or other treatments, is considered assisted suicide
(euthanasia). Limiting treatments lets the disease take
its natural course and supports the person’s comfort
and dignity. If treatment is refused or withdrawn, the

care team will still provide good care.




4. resolving family conflicts

Family members need to take part in ongoing
discussions when making decisions on behalf of their
relative. Some may disagree about a recommended
treatment and get angry or defensive. Or, they may
refuse to engage in discussions because they feel the

family is “planning for death.”

The following guidelines may be helpful
when dealing with family conflict:

Listen to each family member with respect

Family members may have difterent opinions about
end-of-life preferences and quality of care. They may
not fully accept that the person is approaching death.
Help family members avoid blaming or attacking each

other, as this will only cause more hurt.

Involve a third party

A mediator, physician, nurse, social worker, hospital
ethics committee member or spiritual leader can be
asked to facilitate family meetings and help work

through difficult issues.



Cope with your feelings together

The approaching death of a family member is an
emotional time for everyone and may cause people to act
in unusual ways. Caregivers and their families may want
to seek emotional support, particularly during the last

stage of the disease.

Contact the Alzheimer’s Association about support
groups that can assist you and your family members
in working through emotions, including;: stress, guilt,

depression, grief, and anger.

You can also connect with others who relate to your
experiences through ALZConnected (alzconnected.org),
an online social networking community powered by the

Alzheimer's Association.

5. arranging for a
brain autopsy

A brain autopsy involves a researcher or physician
examining the brain after death to look for the
plaques and tangles found in Alzheimer’s-aftected
brains. It is the definitive way to confirm a diagnosis
of Alzheimer’s. And, it may provide information

researchers can use to better understand the disease.

A brain autopsy may involve cost and special
arrangements. Some brain donation programs
provide a free autopsy report. Make the decision
for an autopsy before the person’s death. To learn

more about getting a brain autopsy, contact the

Alzheimer’s Association.




6. terms you should know

Advance directives: Legal papers that specify
the type of medical care a person wants to receive
once he or she can no longer, due to incapacity, make
such decisions and who should be making them.

Aggressive medical care: Care and treatments
meant to prolong life when a person is close to death.

Brain autopsy: A scientific examination of
brain tissue after death that often allows doctors or
researchers to confirm if a person had Alzheimer’s or

another type of dementia.

Comfort care: Also known as palliative care, refers
to care that emphasizes quality of life and dignity by
keeping a person comfortable and pain-free until life

ends naturally.

CPR or cardiopulmonary resuscitation:
CPR is a group of treatments used to restore function
when a person’s heart and/or breathing stop. It may
include mouth-to-mouth breathing or pressing on the
chest to mimic heart function and cause blood

to circulate.

DNR or Do Not Resuscitate order: Refers
to a person’s instructions that, if his or her heart or
breathing stops, the doctor should not try to restart it.

Durable power of attorney for health care:
This document allows a person to choose a partner,
family member or trusted friend to make his or her
decisions about care and treatment when the person

with dementia is no longer able.




Feeding tube: A tube that provides artificial
nutrition when a person is unable to eat. The most
common type of feeding tube is inserted through an

incision in the stomach.

Hospice care: A type of comfort or palliative
care provided at home, a hospital or a residential care
facility. Hospice care is for an individual who has six

or fewer months to live.

IV hydration: Providing liquids through a needle
into a person’s vein when he or she can no longer

drink independently.

Legal capacity: The level of judgment and
decision-making ability needed to sign official
documents or to make medical and financial decisions.

Living will: Written instructions that provide
specific preferences about the kind of medical
treatment that a person would or would not want

to receive.

Palliative care: See comfort care.




10 questions about end-of-life care

what to ask the doctor

What is the treatment for?
How will it help?
What are the physical risks or discomforts?

What are the emotional risks or discomforts?

G A WIN =

Does the treatment match what the person
would have wanted?

o

Are we doing all we can to uphold dignity?

7 Are we doing all we can to give the person the
best quality of life?

8 Is he or she in pain?
9 What can be done to ease the pain?

10 When is the best time to ask for hospice care?

alzheimer’s % association’

The Alzheimer's Association is the world's leading
voluntary health organization in Alzheimer's care,
support and research. Our mission is to eliminate
Alzheimer's disease through the advancement of
research; to provide and enhance care and support
for all affected; and to reduce the risk of dementia
through the promotion of brain health.

Our vision is a world without Alzheimer's®.
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contact the Alzheimer's Association:
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CAPACITY TO CONSENT TO BIOMEDICAL RESEARCH’S EVALUATION
AMONG OLDER COGNITIVELY IMPAIRED PATIENTS. A STUDY TO VALIDATE
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Abstract: Context: Some studies have highlighted the difficulty for physicians to evaluate patient’s ability to
consent to bio-medical research in the elderly population. The University of California Brief Assessment of
Capacity to Consent (UBACC) is a rapid questionnaire to assess the ability to consent, previously been validated
among schizophrenic patients. Objective: To evaluate the accuracy of the UBACC scale, French version, to
determine the capacity to consent to biomedical studies of older people with normal cognition, mild cognitive
impairment (MCI) or Alzheimer Disease (AD). Design: A prospective validation study between September 2008
to November 2011. Setting: A Memory clinic. Patients: We included 61 subjects in a memory clinic who had
already consented to participate to a biomedical research and had signed a consent form. Those subjects, who had
memory impairment, had a comprehensive neuro-psychological (including Mini Mental State Examination
(MMSE)/30), clinical, biological assessment and brain imagery during day-care hospital. They were classified as
MCI or AD patients. Control group included patients’ caregivers without memory complaints and a normal
comprehensive neuro-psychological assessment. Intervention and measurements: The consent form was once
again explained to the subjects by a physician who subjectively evaluated if subjects had understood the study.
Then, the 10 questions of the French version of the UBACC scale (max score 20) were asked to the participants.
This scale evaluates the understanding of the study’s aim, risks and benefits. A comparison was made between
subjective assessment and the UBACC score. Results: The physician considered that 18/61 patients (2 MCI and
16 AD) had not understood. These ones had a lower UBACC score (Score/20 (SD) [range]: 7.56 (3.03) [0-12]
versus 17.72 (2.68) [13-28], p<0.001), a lower MMSE (Score/ 30 (SD): 21.1 (5.9) versus 27.3 (2.9); p<0.001)
and were older (age (years old) 80.8 versus 76.6. p<0.0001) compared to those who had understood. Moreover,
all the patients who had not understood had an UBACC score < 12. The administration time was accurate in this
population (<10 minutes). Conclusion: The UBACC scale, in its French version, was accurate to assess capacity
to consent in an older, cognitively impaired population.

Key words: Capacity to consent, medical researches, older subjects, university of California Brief Assessment of
Capacity to Consent (UBACC) scale.

Dementia is one of the main neurological diseases in the
older subjects leading to loss of autonomy. The number of
demented patients is projected to grow worldwide from 24.3
million nowadays to 81.1 million in 2040 (1). Alzheimer’s
disease (AD) is the most frequent form of dementia among
people over 65 years followed by vascular dementia (2). To
date, no curative treatment is available so biomedical research
among older cognitively impaired patients is a major need.
Normal ageing does not impair decision making process and
ability to make an informed consent but cognitive impairment
does (3). Some studies have already highlighted the difficulty
for physicians to evaluate patients ability to consent to bio-
medical research (4). A reliable tool has to address four main
compounds: (1) understanding information relevant to the
decision, (2) appreciating the situation (applying the
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information to one’s own case), (3) using the information in
reasoning; and (4) expressing a consistent choice (3, 5).
European Forum for Good Clinical Practice EFGCP (6), made
a complete literature review on tools for decision making
assessment, in clinical studies for the older population, in order
to expand the participation of older adults in clinical trials and
respect the target disease epidemiology. The review (6)
concludes that MacCAT-CR and UBACC (7) were probably
the most useful tools. The “McArthur Consent Assessment
Tool for Clincal Research” (MacCat-CR), a semi-structured
interview, is the gold standard to assess all these items (8).
Nevertheless, the MacCat-CR has some limitations. The time
taken to complete the test is long (15 to 20 minutes) and its
administration and interpretation require a substantial training.
In the other hand, the University of California Brief
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Assessment of Capacity to Consent (UBACC) is a rapid
questionnaire to assess the ability to consent (7). It was
evaluated in 127 schizophrenic English speaking subjects and
compared to the MacCat-CR. The UBACC appears to have a
high internal and external consistency, a high sensitivity 89%
and 100% specificity with a cut score of 14.5/20 (7). The test
administration takes less than 5 minutes (7). However the
accuracy of this scale has never been tested among older,
especially demented patients.

The objective of the study was to evaluate the ability of the
French UBACC scale to determine the capacity to consent to
biomedical studies in older people with different cognitive
statuses: normal cognition, mild cognitive impairment (MCI) or
Alzheimer Disease (AD).

Methods

This present study is ancillary to the SIGAL (Study of IGF
system on ALzheimer's disease) study which objective was to
assess, the relationship between IGF-1 and IGFBP-3 serum
levels and cognitive impairment, in a large sample of older
subjects evaluated in memory clinics. The SIGAL trial is
registered at ClinicalTrials.gov #NCT00647478 and was
approved by the local research ethic committees. Subjects were
recruited at a memory clinic from October 2007 to April 2010.
Selection criteria included age above 65 years old, Caucasian
ethnicity, absence of major depressive state and absence” of
other neurological diseases apart from MCI and AD that could
interfere with cognition. All subjects gave informed consent to
participate to the SIGAL study. Moreover the consent was also
obtained from caregivers (controls) of cognitively impaired
subjects.

A sub-sample of subjects included in the SIGAL study,
composed of subjects consulting in the memory clinic from
September 2009 to April 2010, was included in our decisional
capacity study.

MCI and AD subjects

The subjects were classified as AD according to the DSM-IV
criteria (9) and NINCDS-ADRDA criteria (10), and Mild
Cognitive Impairment (MCI) according to the European
Consortium on AD (EADC) criteria (11).

Control subjects

The control group was composed of caregivers of subjects
assessed in the memory clinic without memory complaint and
with normal cognitive function on neuropsychological tests i.e.,
subjects autonomous in the activities of daily living and with
cognitive scores above the mean normative value minus 1.5 SD
according to age, gender and education.

Cognitive function assessment
All subjects underwent a comprehensive cognitive
assessment using the following tests: The Mini Mental State

Examination (GRECO version (12) (MMSE (maximum score
30 points)), which is a validated and reliable tool to assess
global cognitive function (13); the Memory Impairment Screen
(14) that evaluates immediate and delayed recall and the
Cognitive Efficiency Profile (CEP) a validated comprehensive
battery of neuropsychological tests that assesses the main
cognitive areas; immediate and delayed memory (free and cued
recall), language, visuoperceptual and visuospatial capacities,
praxis, gnosia, executive function, attention and judgment (15).
The CEP maximum score is 100 and higher scores indicate
better cognitive function.

Other variables

Demographic data, vascular risks factors (history of
hypertension, smoking status, history of diabetes and
dyslipidemia), history of cardio-vascular diseases, and
treatments were recorded by a physician. Loss of autonomy was
assessed with Instrumental Activities of Daily Living (16) and
Activities of Daily Living (17) scales. Educational level was
categorized in 3 groups: primary school level, high school level
and above high school level. Depression was assessed by the
Geriatric Depression Scale (GDS) (18). Brain imaging (brain
CT-scan or Magnetic Resonance Imaging) was performed for
patients with memory complaints.

Physician’s subjective appreciation of capacity to consent

The physician subjectively evaluated the subject’s capacity
to consent by a semi-structured interview. Indeed, when the use
of the potential gold standard (MacCat-Cr) is not applicable or
inappropriate, global clinical impression is frequently used to
validate a test, insofar as the investigator is an expert. In this
study the physician was a specialist in neuropsychology, used
to clinical and neuropsychological assessment (university
memory center). He had been previously trained by a
psychiatrist, expert in standardized neuropsychological
evaluation including the capacity to consent field. The semi-
structured interview was based on others semi-structured
interviews frames, familiar to the examiner (e.g., Clinical
Dementia Rating Scale). First caregivers were interviewed to
check if in daily life patients were able to understand questions,
solve practical problems and take decisions. Then the patients’
understanding was tested with a few questions such as
“similarities and differences”, impossible account and judgment
in front of unusual situations. After reviewing the study consent
form, participants were asked if they could in their own words
explain what they had understood from the study consent form.
They were told that they could at any time, read it again. The
interview addressed the four main compounds of capacity to
consent: (1) understanding information relevant to the decision
e.g., understanding that this was a study and its purpose, was
the subject able to communicate with the examiner (2)
appreciating the situation e.g., understanding risks and benefits,
(3) using the information in reasoning e.g., is it mandatory to
participate? What should the subject do if he no longer wants
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to participate? and (4) expressing a consistent choice e.g., why
does he participate?

UBACC

The UBACC was first translated in French (With the
authors’ authorization) by medical translator from Eudipharm
and from the Forum for Good Clinical Practice (EFGCP)
separately. A literal back translation was then done by a native
speaking English physician, with no previous knowledge of the
original instrument, to assess translation accuracy and to
identify potential discrepancies in content value. Quality
assessment by a fourth medical translator and clinical testing on
20 patients was performed.

French version of the UBACC scale is presented in Figure 1.

Figure 1
The UBACC( French version). Adapated from Jeste and al. 7 A
list of answers that will receive a score of 2 on each item
corresponding to the SIGAL study was previously determined.
English version is written in Italics

1/ Quel est I’objectif de I’étude qu’on vient de vous décrire? Score
(What is the purpose of the study that was just described to you?)
Réponse 2 : Une étude sur un marqueur sanguin associé a la mémoire, MA 0
(Response 2: a study about a blood marker associated with, memory, AD) 1

2
2/ Qu’est-ce qui fait que vous étes d’accord pour participer a cette étude ? Score

(What makes you want to consider participating in this study?)
Réponse 2 : Aider les autres, la recherche 0
(Response 2: Help people, research, science, knowledge about AD...) 1

3/ Pensez-vous qu’il s’agit d’abord d’une recherche ou d’abord d’un traitement? Score
(Do you believe this is primarily research or primarily treatment?)

Réponse 2 : Une recherche 0
(Response 2= Research) 1

2
4/ Pensez-vous que vous étes obligés de participer a cette étude si vous Score
ne le désirez pas ?
(Do you have to be in this study if you do not want to participate?)
Réponse 2 : Non 0
(Response 2= No) 1

2
5/ Si vous vous retirez de cette étude, pourrez-vous alors recevoir le traitement  Score

habituel?
(If you withdraw from this study, will you still be able to receive regular treatment?)

Réponse 2 : Oui 0
(Response 2= Yes) 1
2

6/ Si vous participez a cette étude quelles sont les choses que vous aurez a faire? Score
(If you participate to this study, what are some of the things that you will be asked to do?)

Réponse 2: Prélevement de sang ... 0
(Response 2: To accept a blood draw....) 1

2
7/ Merci de me dire quels ont les risques ou inconforts que les patients peuvent — Score
avoir en étant dans cette étude)
(Please describe some of the risks or discomfort that people may experience
it they participate in this study)
Réponse 2 : Hématome au point de ponction, pas d’effets indésirables graves 0
(Response 2 : Hematoma at the venepuncture site) 1

2
8/ Merci de me dire les bénéfices possibles de cette étude? Score
(Please describe some of the possible benefits of this study)
Réponse 2 : aucun bénéfice personnel, bénéfice pour la recherche 0
Response 2 : no individual benefit. benefit for science, medicine... 1

2
9/ Serait-il possible que le fait d’étre dans cette étude n’ait pas de bénéfices Score

pour vous?
(Is it possible that being in this study will not have any benefit on you?)

Réponse 2 : OUI 0
(Response 2= YES) 1
2

10/ Qui paiera vos soins médicaux, si vous aviez un probléeme du fait de votre Score
participation a cette étude?
(Who will pay for medical care if you are injured as a direct result of participating

to this study?)

Réponse 2 :L’assurance de 1’étude, I’institution, 1’hopital 0
(Response 2= the institution, the hospital, the SIGAL study ‘s insurance) 1

2
SCORE TOTAL

Before using the scale to a specific study aim, risks and
benefit, the investigator prepared the list of accurate answers
for each questions (Figure 1).

A trained physician blind to the patient’s cognitive and
demographic statuses explained the nature and the purpose of
the study. He explained that the subject had already consented
to participate to this low risk study during a previous interview
with his usual care physician but that he might not remember it.
He then read the study consent form aloud while the participant
read it silently. The physician stopped at any time to answer the
participants’ questions.

The participants had a copy of the consent form available
during the questionnaire administration and were allowed to
refer to the study consent form at any time when answering the
UBACC questions. When participants seemed to have
difficulties understanding the wording of a UBACC question,
the physician could rephrased the question in a form more
appropriate to the subjects’ capacities (7).

Each question was scored on a scale of 0 to 2 points
(according to the prepared answer to fit to the protocol), with 0
for an inappropriate response and 2 for a correct answer. An
intermediate score of 1 could be used for a partially appropriate
response or uncertainty after a new explanation. Total scores
ranged from O to 20 (7).

Statistical analysis

First general characteristics were analyzed in the whole
sample and compared by cognitive statuses. Then general
characteristics were compared according to the subjects’
understanding as assessed by the physician. Comparisons were
tested with Chi square for categorical variables and analyses of
variance for continuous variables.

Lastly relationship between UBACC and demographic
characteristics and other cognitive tests were analyzed with
spearman correlation coefficients for continuous variables or
analysis of variance for categorical variables.

Statistical analyses were performed with the R Development
Core Team (2011), Vienna, Austria, http://www .R-project.org.
In all analyses, the 2 side a-level of 0.05 was used for
significance testing.

The research protocol was cleared by the local ethics
committee.



DURON_04 LORD_c 15/10/12 12:09 Page4

J Nutr Health Aging

CAPACITY TO CONSENT TO BIOMEDICAL RESEARCH’S EVALUATION AMONG OLDER COGNITIVELY IMPAIRED PATIENTS

Table 1
Characteristics of the population according to cognitive groups

General characteristics, % (N) Controls MC-I Dementia P
N=12 N=26 N=23
Age, M (SD) 78.0 (6.5) 799 (54) 83.2(7.8) 0.02
Male 16.7 (2) 46.2 (12) 26.1 (6) 0,14
Educational level
Less than high school 0 154 4) 13.0(3) 049
High school 41.7 (5) 26.9 (7) 43.5(10)
College and university 583 (7) 57.7 (15) 43.5(10)
Antidepressant treatment 3334 269 (7) 174 4) 0,55
Cognitive assessment, M (SD)
MMSE 28.3(1.8) 279 (2.1) 21.3(5.5) <0.0001
MIS immediate recall 7.25(2.30) 6.31(1.91) 3.39(2.82) <0.0001
MIS delayed recall 7.08 (2.27) 6.54 (1.68) 4.26 (2.43) 0,0001
GDS 10.57 (10.21) 8.73 (5.48) 8.72 (4.71) 0,59
CEP 81.9(7.3) 67.6 (11.9) 48.3 (13.6) <0.0001

UBACC, M (SD) [range] 19.0 (0.7) [18-20]

16.9 (2.5) [10-20] 9.56 (4.68) [0-20] <0.0001

Results

We included 61 subjects: 12 controls, 26 patients suffering
from MCI and 23 patients suffering from AD. No subject
refused the UBACC scale administration. The main
characteristics by subjects’ diagnoses are summarized table 1.
Mean age in the whole sample was 77.6 years (SD=17.2) and
67% were women. There were no differences in demographic
variables between the 3 diagnoses, i.e., cognitively normal,
MCI and AD.

Cognitive assessment

Compared to control subjects, MCI and AD subjects had
lower scores on MMSE, CEP, MIS immediate and delayed
recall scores, whereas GDS was not different. The mean
UBACC score was lower for AD patients than MCI patients
than controls.

The physician considered that 18/61 subjects had not
understood the information note and the protocol issues (table
2). Compared to those who had understood, those subjects were
older and had a lower UBACC score (p<0.001), a lower MMSE
score (p<0.001) and a higher GDS score (p<0.0001).

The UBACC score was correlated to the MMSE score
(r=0.60; p<0.0001), the MIS immediate recall (r=0.46,
p>0.0001), the MIS delayed recall (r=0.41, p<0.0001) and with
age (r=-0.26, p=0.004). Moreover the UBACC was not
associated with gender and educational level (p=0.56, p=0.75
respectively). All controls (n=12), 24 of 26 MCI patients and 7
of 23 AD patients were considered to have understood. All
subjects who had understood had an UBACC above 12,
whereas eighteen patients who had not understood: (2 MCI and
16 AD) had an UBACC score < 12.

Table 2
Characteristics of the population according to understanding
estimation by the physician

General characteristics, Not understood Understood P
% (N) N=18 N=43
Age, M (SD) 85.1(6.9) 79.0 (6.0) <0.0001
Male 5(27.8) 15(34.9) 0.81
Educational level
Less than high school 0 163 (7) 0.11
High school 50.0 (9) 302 (13)
College and university 50.0 (9) 53.5(23)
Depression 4(222) 11 (25.6) 0.96
Diagnostic
Normal cognition 0 12 (27.9) <0.0001
MCI 2(11.1 24 (55.8)
Dementia 16 (88.9) 7(16.3)

Cognitive assessment, M (SD)

MMSE (SD) [range] 21.1(59)[8-28]  27.3(2.9) [18-30] <0.0001
MIS immediate recall 3.17 2.64) 633 (2.37) <0.0001
MIS delayed recall 4.11(2.25) 649 (2.12) <0.0001
GDS 9.63 (4.31) 8.96 (6.94) <0.0001
CEP (n=44) score (SD) 458 (11.4) 703 (13.6) <0.0001

UBACC M (SD) [range] 7.56(3.03) [0-12]  17.49 (2.14) [13-20]  <0.0001

Discussion

In the present study we showed a good agreement between
the UBACC score and the subjective evaluation to consent to a
biomedical research by the physician. We also found a good
correlation between the UBACC and the MMSE score
(p<0.0001) and between the UBACC score and cognitive
status. The mean UBACC score in controls was high with a
very narrow range (18 — 20). All controls understood the
protocol. Among patients who had not understood, 18 suffered
from AD and 2 from MCI. They all had a UBACC
score<12/20.

In this study, a UBACC score of 12 perfectly discriminated
subjects who understood and subjects who didn’t understand.
Meanwhile among schizophrenic patients a score of 14.5 has
the best sensitivity and specificity (7) the differences in
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population and study design could explain this small
discrepancy.

Capacity to consent to treatment has been extensively
assessed, and specific tools have been developed in the field of
AD and MCI (4, 19). The MacCat CR, considered as the gold
standard, has been used among AD patients to determine their
capacity to consent (20) as well as among MCI patients (21).
Nevertheless, the use of this scale is limited by this long
administration time.

Even if MMSE score is highly associated with the capacity
to consent (22), with higher score indicating a higher capacity
to consent, it is not an accurate tool for several reasons. First
MMSE score depends on age, socio-cultural level (23). Second,
as shown in this study and in previous published literature, the
range of MMSE scores among subjects who had understood
overlapped that of the subjects who had not understood.
Nevertheless, Karlawish suggests that MMSE can be helpful: a
score below 19 indicating an incapacity to consent and a score
above 23 indicating a capacity to consent with a gray area for
scores between 19 and 23 (24). Third, MMSE does not evaluate
the main compounds of decision making process (25).

Studies of subjects with mild to moderate AD show
important variation in their ability to provide informed consent
(4, 25, 26). Another way to deal with this concern is to ask for
caregiver opinion. Nevertheless, caregiver‘s consent seems
doubtful too. In the study by Karlawish et al (20) caregiver’s
capacity to consent was shown to be impaired compared to
controls with a MacCat CR assessment. In general, the desire
for a potential benefit (therapeutic trial) motivate enrollment
whereas the burden of study participation limits enrollment
(27). These data emphasizes the need for an objective tool to
address capacity to consent.

Our study has some limitations. First, the subjective
evaluation of the capacity to consent was only assessed by a
one trained physician. This bias was reduced in our study by
the blindness of the physician to clinical data. Furthermore, our
study assessed competency to consent to biomedical research
not to treatment which could have biased physician‘s
evaluation (desire for a potential benefit). Moreover the clinical
research proposed (SIGAL study) did not present any risk or
benefits for the participants. In this way, we can assume that the
physician judgment was more lenient than in others reported
studies. Lastly this first limitation is minimized by the fact that
inter-expert variability for the UBACC has been showed very
low (7). Second, our sample size was small and further research
is needed to find the perfect threshold scare.

In this study, the UBACC scale was effective to discriminate
older subjects according to their decisional capacity regardless
of their cognitive status. Such tool should be used whenever the
decisional capacity to clinical trial or research project of older
subjects is doubtful. In this way, it will be recommended by the
European Forum for Good Clinical Practice in their Good
Clinical Practice recommendations (www.efgcp.be).

Disclosure statement: None of the authors has any financial interest or support for this
paper.

Permission: Permission was given by Dilip V. Jeste to translate the UBACC scale into
French.
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Abstract. Death with dementia is increasingly common. Although prognostication is difficult, it is an incurable life-limiting
illness for which palliative care for the patient is often appropriate. Dementia patients are otherwise at risk of overtreatment
with burdensome and possibly non-beneficial interventions and undertreatment of symptoms. Although recent studies indicate
encouraging trends of improved palliative care, little evidence supports effectiveness of specific treatments. As of January 2010, at
least 45 studies, almost all performed after 2000, have reported on treatment, comfort, symptom burden, and families’ satisfaction
with care. Over half (25; 56%) of these studies were in US settings, and most were small or retrospective. Few randomized trials
and prospective observational studies have been performed so far, but several promising studies have been completed recently
or are underway in various countries. Guidelines for care and treatment, still mostly consensus-based, support the benefits of
advance care planning, continuity of care, and family and practitioner education. Assessment tools for pain, prognosis, and family
evaluations of care have been developed and some have been shown to be effective in clinical practice. With increasing numbers
of well-designed, large-scale studies, research in the next decade may result in better evidence-based guidelines and practice.
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INTRODUCTION DEATH WITH DEMENTIA

Death with dementia is common and will increase
Death with dementia will probably be the fate of overthe nextdecades. One of nine deathsinthe Nether-
many of us, but until recently, it received remarkably lands involves dementia [1]. In the UK, 30% of dece-
little attention from the research community as well as dents aged 65 and over have dementia [2]. Other work
from society as a whole. This article summarizes what Which was not based on assessment of cognition but
we know about dying with dementia, identifies trends relied solely on death certificates coding only underly-

. . . 1 i 0,
in research and guideline development, presents select-IN9 causes, reports much smaller percentages (i.e., 6%

ed practice recommendations, and considers future di- in the Netherlands versus 1,2 % ’mclludlng (j|rect caus
. : . . . . es) [1,3]. In the US, Alzheimer’s disease is the sev-
rections in care for patients dying with dementia. . . .
enth leading cause of death [4]. Most dementia patients
in the US and Western Europe die in long-term care
facilities [3,5].

*Correspondence to: Jenny T. van der Steen, VU University Med- Causes of death in Community and hospital-based
ical Center, EMGO Institute for Health and Care Research, Depart- ; ; _
ment of Nursing Home Medicine, Van der Boechorststraat 7, 1081BT sample§ are r.]Ot Very_dlﬁerem for dememla and non
Amsterdam, The Netherlands. Tel.: +31 20 4449694, Fax: +31 20 dementia patients with cardiovascular disease and

4448387; E-mail: j.vandersteen@vumc.nl. pneumonia being frequent causes of death [6,7]. In

ISSN 1387-2877/10/$27.50 2010 — 10S Press and the authors. All rights reserved
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nursing home-based samples, these conditions are al-final phase of a terminal illness. In dementia patients,
SO common causes, but about one-third of death cer- palliative care is also called comfort care and, in the

tificates list the dementia itself (in a US study [8]), or
cachexia/dehydration (in a Dutch study [9]). The dif-
ference may be due to recording practices in different
settings.

Dementia follows a “frailty” pattern of decline, with

US, hospice care. Hospice care may be more narrowly
perceived as a system of US services that apply to
patients with a life expectancy less than 6 months [24,
25], but was initially used as synonymous to palliative
care [26].

patients suffering severe disability throughout the last
year of life with a substantial decline in function (in-
creased ADL dependency) in the last months of life. SYMPTOMS AND TREATMENT AT THE END
Concurrent illnesses may accelerate the decline but OF LIFE
generally patients suffer a steady “prolonged dwin-
dling” [10]. However, in patients who reach the ad- Pain, shortness of breath, and fatigue are present in
vanced stages of dementia, their severe disability per- over half of patients with life-threatening disease [27].
sists overthe last year of life [11]. Notall patientsreach Fatigue is not often reported in dementia patients,
the terminal phase with complete ADL-impairment, in- meaning it is either less prevalent or infrequently not-
continence, and bedridden status. A Dutch study re- ed (i.e., 22% in dementia patients versus 40% in non-
ported only 15% of nursing home residents with demen- dementia patients [28]). In contrast, pain and short-
tia ended their days in such condition [9]. Older age, ness of breath are frequently reported in dementia pa-
male gender, comorbid disease, cognitive and function- tients. Studies (see Box 1 for the methods of the litera-
al status, and neuropsychiatric symptoms are all related ture search [29-32]) report pain in 12% to 76% of pa-
to mortality [12,13]. Male gender and ADL dependen- tients [28,33-47]. The lower percentages were report-
cy are the strongest predictors of 6-month mortality in ed in studies using the Minimum Data Set (MDS) [43],
patients with advanced dementia with no acute disease which is mandated in US nursing homes and is known
and also in dementia patients with pneumonia [13-15]. for underreporting [48], in regards to “uncontrolled
Survival of dementia patients is highly variable be- pain”[38] and in more recent work related to pain [44].
tween individuals and also across studies with median In general, 21% to 83% of dementia patients have been
survival from diagnosis or study entry of generally be- reported to be in pain at some pointin their disease pro-
ing between 5 and 9 years [16—19]. Variation across cess [49,50] and pain may increase as death approach-
studies may be explained by different ways of defining es [44,51].
onset of the dementia, and different age of the popula-  Shortness of breath also increased near death [44],
tion under study, and by statistical adjustments. For ex- reported in 8% to 80% of such patients [28,33,37—-41,
ample, one study reported median survival of 5.7 years 43-45,47,52]. Again, the lower percentages (8%) re-
from diagnosis, but as long as 10.5 years from onset ferred to MDS data [43] or to newer data (12% [28] and
of symptoms [20]. The patients were on average 75 about 32% [44]). More typically, shortness of breath
years old when diagnosed with dementia and 80 upon occurred in about half to three-quarters of patients.
death. Patients were older in another study (mean age In addition to pain and shortness of breath, US
was 84 at study entry), which reported shorter median and Dutch families and Dutch nurses also reported
survival from the onset of symptoms (6.6 years [21]). thatdementia patients experienced discomfort, restless-
However, adjustment for the greater likelihood of miss- ness, and difficulty swallowing more than other symp-
ing patients who died early resulted in a reduction of toms[53,54]. Agitation is a symptom which is less fre-
median survival from 6.6 years to 3.3 years [21]. guently assessed in studies on the last phase of life, but
Although survival is variable both at the study and may be as common as pain and shortness of breath [28,
at the individual level, it is clear that dementiais a life- 34,44,53,54]. One study found that psychiatric symp-
limiting illness [12] with survival significantly reduced  toms such as agitation and depression were less bother-
compared to age-matched controls [22]. In nursing some to family members than pain, breathing problems,
home residents, dementia is an independent risk factor and memory loss [46].
for mortality [23]. These symptoms are also prevalent in other popu-
The importance of recognizing dementia as a life- lations with terminal illness such as advanced cancer,
limiting illness lies in the applicability of palliative ~ where 35% to 96% of patients are reported to be in
care, which provides supportive care to people in the pain [27,55], with a pooled prevalence of 64% in ad-
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Box 1
Literature search on treatment and outcome in dementia at the end of life

PubMed was searched for articles published until Januarg®@), containing the following terms in all fields and MeSH terms:

(1) Dementia and (end of life or end-of-life)
(2) Dementia and palliative care
(3) Dementia and (nursing home or nursing homes) and (decision making or satisfaction with care or prognosis)

The search was supplemented with hand searching, checking of references of eligible articles, examining possible relevant guidelines and
reports, and use of information obtained via collaborating researchers in dementia at the end of life. The search refers to an update of a search
performed in September 2007 which was previously published in Dutch language [29].

A total of 1339 abstracts were retrieved from PubMed (single sets resulted in 488 abstracts in set 1, 426 in set 2, and 607 in set 3).

Studies were included when published in full-text in English language, and reported quantitative data on treatment, comfort, symptom burden,
and/or satisfaction with care in unselected patients with dementia or in populations with the majority of patients having dementia (frequently
long-term care populations). When a later publication was in English, the non-English publication was cited as the first publication. Further,
for unpublished prospective or intervention studies, the first reference to the study was equated to the first year of data collection. Included
observational studies reported on status shortly before death, while (quasi) experimental studies referred to palliative care or treatment in patients
with advanced dementia, or included after-death assessments. Notincluded were reports which focused on specific conditions, such as fever [30],
pneumonia [31], or intake problems [32].

vanced stages [55]. Shortness of breath presented inTube feeding varied between 4% and 39% in several US

12% to 79% of terminal cancer patients [56]. In gen-
eral, about two of three patients need relief from these
symptoms at the end of life [57], an approach that is
appropriate for dementia patients as well.

Pneumoniais particularly associated with high levels
of discomfort [31,58] with distressing symptoms oc-
curring more frequently than in patients who die after
intake problems [31]. Mitchell et al. [44] studied five
symptoms prospectively and reported high and increas-
ing levels of pain, dyspnea, agitation, aspiration, and
pressure ulcers at the end of life in severely cognitively
impaired nursing home residents.

Undertreatment of symptoms is a frequently-cited
concern in dementia at the end of life [29,59], but few
studies verify this concern with untreated pain infre-
guently reported [47,60,61]. An Italian study reported
that over three-quarters of patients in pain were treated
pharmacologically [37]. Most studies, however, do not
relate pain to treatment. An Australian study cited gen-
eral practitioners’ reluctance to use morphine with old-
er people and, if they ordered it, a reluctance to order a
breakthrough dose [62], possibly due to concern about

studies [39,45,47,63,66], and was 73% in Israel [67].
Hospitalization shortly before death was frequent in
multi-site studies in US nursing homes [45,47,66].

Some encouraging trends from the Netherlands, US,
and Switzerland have emerged regarding these treat-
ment concerns. Treatment for symptom relief in de-
mentia patients with pneumonia has increased over the
last decade in the Netherlands [68]. For example, an-
tipyretics (acetaminophen, NSAIDs) were used in 34%
of patients with dementia and pneumonia in the late
1990s, and in 54% of such patients a decade later. US
studies based on data from the 1990s reported inequal-
ities between dementia patients and patients without
dementia [43], but newer work shows that dementia
patients benefit from hospice care as much as patients
without dementia [61], and that the quality of nursing
home care was at the same level [69]. A Swiss study
showed that hospital care for dementia patients by a
dedicated and research-minded team does not neces-
sarily involve more aggressive care for dementia pa-
tients [28].

However, we still do not understand the extent to

undesirable side effects such as sedation. Further, notwhich symptoms can be avoided, and how care is im-

all pain may always be taken away without sedation.

proved most efficiently. Research may help improve

Because pain may increase as death approaches [44the evidence base for treatment in dementia at the end

51], a lack of recognition that the patient is dying may
also result in inadequate treatment of pain.
Overtreatment with burdensome interventions is an-
other widely reported phenomenon [29,59] although
this varies across nations. Antibiotics were used in over
40% of US, UK, Swiss, and Italian patients dying with
dementia [28,37,41,47,63-65]. Tube feeding was rare
in the Netherlands [31], absent in a Swiss study [28],
yet 21% of similar Italian patients were tube-fed [37].

of life.

RESEARCH TRENDS IN DEMENTIA AT THE
END OF LIFE

Inthe 1980s, Volicer introduced the concept of “hos-
pice care” for dementia patients [26] ushering in a new
era of research and a new way of thinking. Researchers
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examined associations between treatment and outcomeprovide the best evidence on how to improve care and
in frequently occurring treatment dilemmas, such as 14 have been completed or are ongoing (Table 1). How-
withholding antibiotics in patients with fever [30] or  ever, most studies have been small, retrospective, or
pneumonia [31], intake problems [32], and in hospital- both. In retrospective work, US hospice care for de-
ization decisions [70,71]. mentia patients has been associated with favorable eval-
Researchers also noted that affecting important out- uations by families, similar to hospice care for other
comes at the end of life which are families’ satisfac- conditions [61] and better compared with traditional
tion with care and patients’ quality of dying [72,73]is  dementia care [46], but it is unclear to what extent these
not an easy task [74]. Although advance care planning findings can be attributed to enrollment in hospice and
was increasingly performed, outcome and satisfaction an expectation of death [45] when end-of-life care may
with care did not improve significantly in a long-term  pe better perceived. This suggests that preparing fami-
care setting, although newer work [75] showed such |jies for death is a way to improve care. This approachis
effects are possible for competent patients in a hospital fyrther validated by a study that showed that prepared
setting. Although satisfaction with care is not synony-  famijlies suffered from less depression and complicated
mous with quality of care and may be highly dependent qief [132], and acknowledgment as a terminal illness
upon expectations of care and other factors, families’ may also benefit patients (Table 1).
satisfaction with end-of-life care is still an important Newer and larger prospective studies include multi-
outcome on its own [72] because of families’ roles in .anter studies in the US (CASCADE; [44,64,95,115,
care for the patient and because they will need to live on 118-120,128]), the Netherlands (DEOLD: [60]), and
with the memories of the patient’s last days. Studiesin ltaly (EOLO-PSODEC; [108] [F Toscani, personal
other end-of-life populations have reported improved communication]; Table 1, studies 3, 4 and 6) typically
sa'qsfactlon as a.res.ult of interventions .SL.JCh as ‘?OUS“" performed after initial retrospective study. Prospective
tation apd coordination of care, or providing palliative studies vary as to whether they include both patient
orgospme care [76]. . . . and family outcome, and some of them have restricted
esearch in dementia at the en_d oflife has increased enroliment to advanced dementia due to feasibility and
recently [29,59,77]. Family experiences have been de- priority issues.

scribed in a variety of qualitative studies (i.e., [78-85]). . . .
. : . Several intervention studies have been performed or
The results of selected studies have been integrated in o . : :
are ongoing in dementia at the end of life. The earliest

recent review, showin nsiderable unmet n in . . i
famies [55] Through the beginring of 2010 (Box 1, SU0Y (performedin the 19905 and published in 2000,
Table 1), at least 45 studies [28,33—38,40-43,46,47,52, Table 1, mte_rventlon study .1) showed that a pa.ll|at|ve
60,61,63,65,66,80,86-99,110] in another 26 publica- care team fa_lled to supstantlallyaffecttreatment|nayS
tions [39,44,45,53,54,64,67,69,111-128] have report- hospltal setting when it may_have been too late to prlng
ed (quantitative) results on treatment, outcome, or both, YP palliative care [87]; families were often unwilling
at the end of life in unselected populations (no concur- {0 P€ involved in such study in hospital settings [E.L.
rent disease) of dementia patients. The earliest of these S&MPSON, personal communication about intervention
studies, published in the 1990s, were from the US [40, Study 6; [101]]. Multi-faceted programs that promote
63,106] and the UK [41,42] (Fig. 1A). Since 2003, an- Communication on end-of-life issues and continuity of
nually, a first publication of 3 to 7 studies has appeared. care may be needed, but have not been well-tested yet
The first two prospective studies and all intervention (i-€., the PEACE program with no control group; study
studies were limited to a single or few sites. Four of 3 [103]). A randomized double-blind, but small trial
five newer prospective studies were multi-center stud- is underway (L-DOT; study 7 [107]) and potentially
ies invo|\/ing more than 100 to several hundreds of pa- will provide evidence on the effectiveness of OpiOidS to
tients. In total, over half (56% 25/45) of studies and improve comfortin advanced dementia, demonstrating
two-thirds of publications (67%; 47 limited to US da- the ethical and practical feasibility of such studies.
ta, and one combined with Dutch data of 71 publica-  There are unique concerns regarding research in de-
tions) originated from the US (Fig. 1B). Other studies mentia at the end of life. The general frailty of the
were from various European and non-European west- patients is a frequently cited challenge in palliative care
ern countries. Some outcome measures have been usegopulations [73] as well as the concern that partici-
in more studies [107,129-131]. pating in research may burden the patient. Demen-

Prospective observational [60,89,91,95,102,106,108]tia patients have cognitive impairment so usually only
and intervention studies [33,86,87,101,103,104,110] proxies can give consent for the patient’s participation.
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Fig. 1. (A) Publications (71) of studies (45) reporting treaht, symptoms, or families’ satisfaction with care in patients dying with dementia:
time trends. (B) Publications (71) of studies reporting treatment, symptoms, or families’ satisfaction with care in patients dying with dementia:
countries.

There are also the practical challenges of poor re- institutions that provide the infrastructure to host large-
cruitmentand limited follow-up [133,134]. Further,the scale studies. Although research in nursing home set-
frailty trajectory of decline results in difficult prognos-  tings involves specific challenges (well described by
tication with the result that dementia may not be recog- Thompson and Chochinov [136]), it allows for the de-
nized as a terminal condition making it difficult to de- velopment of long-standing relationships between re-
fine an end-of-life population. Different definitionsre- searchers and family caregivers and staff. Finally, in-
sult in different study populations [135] and may result ternational comparisons of treatment, care, and out-
in difficulties comparing outcome across studies. come benefit from differences in health care systems,

Research in dementia at the end of life also involves and cross-national studies using the same instruments
opportunities. Many patients reside in long-term care increase our understanding of the generalizability of
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findings [57,137]. These comparisons are especially
important for European and other countries since so far
most research has been US-based.

AVAILABILITY OF GUIDELINES FOR END OF
LIFE CARE IN PATIENTS WITH DEMENTIA

Though the availability of prospective observational
and intervention studies of good quality in palliative

care are limited [138,139], there is reasonable evidence
for treatment of pain, dyspnea, and depression in cancer

patients [140]. There is less evidence for effectiveness

of treatment and care in dementia patients, meaning

available guidelines specific to dementia at the end of
life are mostly consensus based. Guidelines for treat-
ment of dementia often address end-of-life issues [141]
but, in general, palliative care guidelines are not specif-

47

SELECTED PRACTICE RECOMMENDATIONS
FOR DEMENTIA END-OF-LIFE CARE

This review and grading of the evidence has made
clear that evidence on dementia end-of-life care is
limited. Nevertheless, several approaches have been
successful in practice, are included in guidelines, or
are supported by study results, and have face-validity.
These principles are summarized below.

Palliative care

According to the World Health Organization [156],
palliative care is “an approach that improves the quality
of life of patients and their families facing the prob-
lems associated with life-threatening illness, through
the prevention and relief of suffering by means of ear-
ly identification and impeccable assessment and treat-
ment of pain and other problems, physical, psychoso-
cial, and spiritual.” Some have distinguished basic pal-

ic to dementia. Some are applicable, however, as they |iaive care from specialist palliative care, the first being

list quality indicators for palliative care in vulnerable
elders [142] or for residents of long-term care who lack
decision-making capacity [143]. \olicer has also re-
viewed the literature on end-of-life care for dementia
in long-term care settings for the US Alzheimer’s As-
sociation [144], and provided a number of recommen-
dations from his narrative review and from his clinical
experience [26,143]. Recently, Alzheimer Europe al-
so provided such recommendations [145,146]. Lloyd-
Williams and Payne [147] used staff input to devel-
op guidelines for terminal dementia specifically. This
methodology may be helpful to others who wish to de-
velop or adapt guidelines to local circumstances, en-
hancing acceptability to staff.

Guidelines for specific conditions have been devel-
oped, such as whether to treat pneumonia with antibi-
otics in patients with dementia [148], based mainly on
ethical and legal considerations. Other guidelines deal
with medication issues for vulnerable elders [149] and
advanced dementia specifically [150].

Advance care planning (see below) is increasingly
recognized as an important issue with reports on how

the standard which all health care professionals should
be able to provide [157]. As indicated in this review,
effectiveness of palliative care in dementia is not yet
well-studied.

Because dementia is a life threatening disease, pal-
liative care (or “comfort” or “hospice” care), with its
focus on quality of life, is applicable even early in
the course of illness when therapies that are intend-
ed to prolong life are still used [156,158]. An over-
ly strict curative care-palliative care split may not be
helpful [85]. Nevertheless, it may be argued that prac-
titioners and families recognizing the need for, and ap-
plicability of, palliative care to dementia patients might
in itself help improve the quality of end-of-life care for
these patients. Palliative care also addresses the needs
of families. Hospice care for relatives with dementia,
such as the provision of respite care and volunteer ser-
vices, was perceived by US families as beneficial for
themselves [159].

Advance care planning

Advance care planning has been defined as “A volun-

to introduce this appearing in several countries such as tary process of discussion about future care between an

Belgium [151], the US [152], and the UK [153,154].

Australia is the first country with national guidelines
on palliative treatment for residents in long-term care
including those with dementia [155], although only

individual and their care providers, irrespective of disci-
pline” [154]. Others [152] defined it as: “Advance care
planning allows individuals to make decisions about
their care if they happen to become unable to speak for

seven of 181 pages could be dedicated to advancedthemselves. Advance care planning decisions are typi-

dementia.

cally based on personal values, preferences and discus-
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sions with loved ones.” While these definitions focus cial for coordinating care and providing guidance [24,
on deliberations with patients, advance care planning 29,165-168]. Other members of the multi-disciplinary
also includes advanced decision making with families team of physicians, nurses, nurse practitioners, and so-
(proxies) of incompetent patients, and reassessment of cial workers may also fulfill a coordination role, es-
plans when necessary. The principle is to prepare for pecially when specifically trained in palliative care in
difficult decisions before a health crisis occurs. Ad- dementia patients.
vance care planning fits with patient-centered care and
the principles of shared decision making, which in-
cludes decision makers (proxies and patients) as part-
ners [158]. Although in dementia there is little evi- Both families and clinicians have educational needs
dence that advance care planning affects patient or fam- regarding palliative care in dementia. Several studies
ily outcomes, and its importance in decision making have indicated that families may want more informa-
may vary cross-culturally [83], processes can be af- tion towards the end of life, even if patients sometimes
fected and preparation of families in general is likely wish less [169]. Education was an effective interven-
helpful. tion for staff development in several long-term care
Teno [160] recommends structured planning by elic- studies [170] and a small trail has indicated possible
iting patient preferences, determining care goals, and effects on family satisfaction with care [33].
then developing plans. Proxies are supposed to act ac- For clinicians, a one-time educational session may
cording to what patients would have wanted ifthey were not be as effective without ongoing mentoring by a
still competent, but should also act in the patient’s best specialist palliative care team [171]. Staff input when
interest[148,161]. It makes sense to prepare specifical- developing local guidelines may also help educate the
ly for the common dementia-related problems of limit- health care team [147]. Spiritual care and nursing mea-
ed intake and infections [162]. It is recommended that sures may be less developed than medical care. Nurs-
advance care planning begin six months before death ing measures, such as attention to positioning, mouth
is anticipated [142], or, more practically, soon after ad- care, and cleanliness have rarely been described [146,
mission to long-term care [143]. Plans should be doc- 172]and itis unclear to what extent these measures dif-

Health care team skills and training

umented in the chart and proxies may receive a signed fer from usual nursing care. Culturally sensitive com-

copy of the form [143]. Updates are recommended on

munication is anotherimportant skill in end-of-life care

an annual basis or with a change in patient status such for the health care team [173].

as transfer to another setting, significant change in the
patient’'s health, or availability of new treatments [143].

Continuity of care

Continuity of care implies limiting transfers or lim-
iting possible discontinuity due to transfer, but also
speaks to building of relationships between families and
practitioners, and between staff of institutions [163].
Hospitalization for treatable conditions such as pneu-
monia is probably not beneficial [70,71,164].

Adequate communication among health care
providers and families includes contact with them after
the death of their loved one. Families need guidance
and support in transitioning from the curative mindset
to a comfort care approach, and in dealing with emo-
tions such as guilt [78,84,85]. This guidance is best
provided in a relationship built on trust and familiari-
ty. In US nursing homes, physicians have been called
“missing in action” because they are frequently not
there when families visit [24,165]. Having a dedicated
physician who knows the patient and family well is cru-

Tools

Several tools are available that estimate prognosis,
assess pain, educate and communicate with families,
and evaluate feedback from families.

Because of the wide variation in survival, specific
predictors of prognosis may help estimate prognosis
which, combined with clinical judgment, usually pro-
vides reasonable estimates [174]. Unfortunately, cur-
rentrisk scores [13,14,175] identify patients at low risk
of dying (i.e., less than 5% or 10%), but rarely or never
provide estimates for those at high (80% or 90%) risk
of death. Clinical impact studies examining effects on
decisions, patients or family outcomes are still rare in
palliative and dementia care settings [176].

Validated pain assessment tools are widely available
and can be used by nursing staff [177,178]. Use of
pain tools may improve pain treatment [179,180]. The
Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD),
developed in the US, is a brief tool (5 items) for direct
observation including by observers unfamiliar with the
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patient [131]. It has good psychometric properties al- tal support programs that include palliative care for de-
though one of the items, Cheyne Stokes respirations, is mentia, such as the UK “End of life care strategy” [194]
of questionable importance in patients atthe end of life. and the “National Dementia Strategy” [195], may help

It is available and tested in English, Italian, German, improve practice. Dementia is still not always recog-
and Dutch languages. Another established tool is the nized as an iliness that may require palliative care for
pain assessment checklist for seniors with limited abil- the afflicted patient, but encouraging trends in treat-
ity to communicate (PACSLAC). It was developed in ment show that these patients may receive the same
French-speaking Canada and is currently available in quality of palliative care as cognitively intact patients.
French, English, and Dutch [181]. Itincludes 60 items Itis hoped that research and implementation of findings
and because it includes recent changes assessed in retwill help establish effective palliative care for dementia
rospect, familiarity with the patient is needed, even patients worldwide.

though it is recommended as a tool for direct observa-
tion too. For example, with the items “change in eyes,”
“sleep,” or “appetite,” it is unclear how useful the tool
is for direct observation of acute versus chronic pain.
A shortened version includes 24 items, of which 18 are
valid and reliable [182]. The third relatively well-tested
and promising tool, the Doloplus, was developed in
France [183] and is available in more than 5 languages
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Booklets and decision aids to educate families and
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Euthanasie ; Introduction. — En France, le débat sur la question de ’euthanasie ou du suicide médicalement
Soins palliatifs ; assisté reste limité par des positions trés idéologiques entretenues par la pauvreté des données
Fin de vie ; épidémiologiques disponibles.

Ethique Patients et méthodes. — Une enquéte sur les demandes de mort anticipées (DeMA) exprimées

aux équipes de soins palliatifs durant ’année 2010a été proposée a 789 structures francaises.
Les données recueillies concernaient : ['origine de la DeMA (patient, proches, soignants), les
caractéristiques générales des patients concernés, le contexte médical, psychique et social dans
lequel s’exprimait la DeMA, les symptomes, le type de prise en charge palliative spécifique,
I’évolution du patient, ’évolution de la DeMA et Uinterprétation rétrospective par l’équipe de
la signification de la DeMA.
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Messages importants qui découlent de

’enquéte

Résultats. — La majorité des services sollicités a participé (60%) et 352 équipes ont décrit
783 cas de DeMA, 476 exprimées par les patients, 258 par les proches et 49 par le personnel
soignant. La pathologie somatique la plus fréquente était le cancer (72%); 69 % des patients
étaient en phase terminale. Peu de patients présentaient une douleur non contrélée (3,7 %) ; les
symptomes les plus fréquents étaient des difficultés d’alimentation (65 %), de motricité (54 %),
d’élimination (49 %) ou une cachexie (39 %) ; 31 % des patients étaient considérés comme anxio-
dépressifs; 79% des DeMA n’avaient pas pour motif, un symptome particulier; 37 % des DeMA
ont persisté tout au long de |’évolution bien qu’un suivi spécifique régulier par une équipe de
soins palliatifs ait concerné 83% de ’ensemble des patients; 24% des demandes ont fluctué;
68 % des patients concernés sont décédés dans le mois suivant la DeMA. L’interprétation donnée
a la DeMA par I’équipe a été une demande de soulagement pour 69 %, une situation inextricable
pour 44 % ; un souhait de ne plus vivre pour 36% et une demande d’aide pour mourir pour 30%
des cas.

Conclusion. — Le grand nombre de cas décrits de DeMA apporte pour la premiére fois en France
des données permettant d’approcher le contexte, I’évolution du patient et de la DeMA dans
un pays ou l’euthanasie n’est pas légalisée. Indépendamment de Uorigine des DeMA, celles-ci
restent fréquemment maintenues malgré une prise en charge spécifique en soins palliatifs, qui
avait permis de soulager le patient de ses symptomes.

© 2012 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

Summary

Background. — Strongly marked ideological positions on the impact of palliative care and limited
hard data plague the debate on physician-assisted death.

Methods. — A national cross-sectional study on the requests to hasten death (RHD) was conduc-
ted among 789 French palliative care organizations. Data were collected for all patients with
RHD encountered during year 2010. Data on patients’ characteristics, medical, psychological
and social context, symptoms, nature of palliative management, patient’s evolution, palliative
care team’s interpretation of the request were obtained.

Findings. — A majority of centers responded and 342 teams provided descriptions of 783 RHD,
476 by a patient, 258 by relatives or close friends, and 49 by the nursing staff. Cancer was the
most frequent pathology (72 %) and 68 % of the patients had entered terminal stage. Patients
rarely appeared with uncontrolled pain (3.7 %), but had difficulties with feeding (65 %), moving
(54 %), excretion (49 %), or were cachectic (39 %); 31 % were considered to be anxio-depressive;
79% did not give physical reasons for their request; 37% of RHD were maintained and 24 %
fluctuated despite provision of regular follow-up by a palliative care team to 83 % of all cases;
68 % of patients died within a month; the interpretation of RHD by the staff was a wish for relief
(69 %), patient’s inextricable situation (44 %), actual desire not to continue living (36 %), or to
be helped to die (30%).

Interpretation. — The large number of described cases provides, for the first time, comprehen-
sive hard data on the evolution of RHDs in a country that has not legalized euthanasia. Whatever
the way RHD are expressed, they are frequently maintained despite adequate palliative care
with suitable control of pain and psychological support by specialists.

© 2012 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

la recherche clinique, ce qui apparait comme un signe tres
encourageant pour ’avenir de la spécialité.

Concernant la diffusion de la démarche

Concernant la recherche en soins palliatifs

Prés de 400 équipes de soins palliatifs se sont impliquées
dans ce projet. Peu de spécialités ont pu bénéficier de
’engagement d’autant d’équipes sur une étude. Il s’agit
d’un message important pour deux raisons. D’abord, parce
que cette démarche illustre une demande forte de contri-
bution des équipes de terrain a la réflexion sur cette
problématique encore difficile a aborder. Enfin, parce que
la concrétisation de ce projet démontre la capacité des
équipes de soins palliatifs a se mobiliser pour s’investir dans

palliative

Au travers de cette recherche concernant les demandes
de mort anticipées, ’enquéte objective également une
insuffisance de culture palliative. Malgré un processus
pathologique antérieur ancien, la demande de mort anti-
cipée est en effet dans notre étude le motif d’un premier
contact, tardif, avec les équipes spécialisées dans la majo-
rité des cas. Le fait que ces demandes interviennent
dans un tel contexte suggére la nécessité d’une réflexion

Ethique (2012), doi:10.1016/j.medpal.2011.12.005
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sociétale profonde, a la fois sur la réponse adaptée
a apporter a ces demandes mais également sur le
type d’utilisation des moyens actuellement engagés en
France, afin de répondre peut-étre autrement aux besoins
majeurs de soutien a la démarche palliative dans les
services.

Introduction

La question de la mort médicalement assistée (euthanasie
ou suicide-assisté) est l’objet d’un débat sociétal important
dans de nombreux pays. Deux états des Etats-Unis, |’Orégon
(1997) et Washington (2009), ainsi que trois pays européens,
la Belgique, les Pays-Bas (2002) et le Luxembourg (2009)
ont légalisé la mort médicalement assistée [1—5]. Dans plu-
sieurs autres pays, qui ont privilégié les soins palliatifs, le
débat persiste, marqué par des positions trés idéologiques.
En France, la loi Leonetti du 22 avril 2005, relative aux droits
des malades et a la fin de vie, offre un cadre légal précis au
processus pouvant aboutir a une décision de fin de vie. En
particulier, en faisant obligation d’exposer |’argumentation
de la décision, elle permet de distinguer l’arrét des traite-
ments, motivé par le refus d’une obstination déraisonnable,
de Ueuthanasie dont l’intention est de faire mourir qui
demeure illégale [6].

Récemment, réagissant a une proposition de loi, accep-
tée par la commission des affaires sociales du Sénat le
25 janvier 2011 et soutenue par des sénateurs de la majorité
comme de ’opposition, qui visait a instaurer «un droit a
demander une assistance médicale pour mourir» pour les
patients en phase terminale, le Premier ministre Francois
Fillon a synthétisé la position du gouvernement dans
une tribune du journal Le Monde. Il a réaffirmé que sa
«conception du respect de la vie humaine et des valeurs qui
fondent la société francaise » étaient en contradiction avec
une légalisation d’une aide active a mourir et que le déve-
loppement des soins palliatifs et le refus de «’acharnement
thérapeutique» restaient les seules réponses pos-
sibles aux patients qui exprimaient une demande
d’euthanasie [7].

Sur cette question, il y a peu de travaux d’évaluation
des pratiques et on peut penser que 'insuffisance des don-
nées épidémiologiques contribue, en particulier en France,
a Uimportance donnée a des sondages d’opinions le plus
souvent biaisés dans leurs questions ou encore a des cas
particuliers extrémement médiatisés. Au contraire, de nom-
breux travaux ont été menés dans d’autres pays et ont
permis d’éclairer le débat et, en particulier la ou a été
légalisée la mort médicalement assistée, ils ont permis de
cerner les conditions de mise en ceuvre et de contrdle
des pratiques [8—11]. Néanmoins, trés peu de ces études
ont exploré spécifiquement ’évolution et le devenir des
patients qui exprimaient une demande d’aide a mourir
dans un pays n’ayant pas légalisé la mort médicalement
assistée [12,13].

Dans ce contexte, alors que le débat reste vif quant a
I’impact des soins palliatifs sur les demandes d’euthanasie,
nous avons souhaité mener une large enquéte multi-
centrique afin d’explorer le contexte et l’évolution des
demandes de mort anticipées (DeMA) exprimées auprés des
différents types d’équipes de soins palliatifs.

Patients et méthodes

En France, le recours aux soins palliatifs s’organise en plu-

sieurs niveaux de prise en charge:

e les unités de soins palliatifs (USP) sont en charge de
répondre aux situations les plus complexes de fin de vie,
y compris les demandes d’euthanasie;

e les équipes mobiles multidisciplinaires en soins palliatifs
(EMASP) se déplacent au lit du malade et auprés des soi-
gnants;

e les lits identifiés (LISP) au sein des services non totale-
ment dédiés aux soins palliatifs, confrontés a des fins de
vie ou a des déces fréquents;;

e les réseaux de soins palliatifs, qui ont pour vocation la
prise en charge des patients engagés dans une démarche
palliative au domicile;

e les structures d’hospitalisation au domicile et dans les
établissements d’hébergement pour personnes agées, qui
sont soumises a |’obligation d’assurer les soins palliatifs.

Instrument

Suivant la méthodologie utilisée dans I’étude multicentrique
Mort-a-Uhopital (Maho) [14], une équipe pluridisciplinaire
de chercheurs a été constituée, incluant des médecins impli-
qués dans la recherche dans le domaine de la fin de vie,
un psychiatre, une psychologue clinicienne, des médecins
réanimateurs, oncologues, gériatres, ainsi que des infir-
miéres. Une revue exhaustive de la littérature publiée en
langue anglaise et francaise entre 1990a 2010sur la problé-
matique de la demande d’euthanasie ou de suicide-assisté
a été réalisée. Un questionnaire a été bati pour explorer la
maniére la plus objective possible, les cas de DeMA expri-
mées aupres des équipes de soins palliatifs durant ’année
2010. Une premiére version du questionnaire a été testée
aupres de plusieurs équipes médicales et paramédicales,
représentant chacune un type de structure spécialisée en
soins palliatifs.

Définitions

Une définition large de la DeMA a été retenue afin d’en

explorer secondairement les différents aspects. La DeMA a

été ainsi définie comme:

¢ la demande explicite du patient a un tiers d’une aide pour
hater sa mort ;

¢ le souhait explicité par le patient de ne plus vivre parce
qu’il considére que les modalités de survie qu’on lui pro-
pose sont insupportables;

¢ le souhait anticipé du patient, exprimé directement ou
au travers de directives anticipées, notamment pour des
patients non communicants, qu’on [’aide a mourir en cas
d’aggravation ou s’il ne veut plus vivre;

¢ la demande exprimée par un proche ou un parent ou par
les soignants afin que le patient recoive une aide pour
hater sa mort ;

e toute autre forme de demande d’aide pour hater la mort
considérée comme pertinente.

La souffrance intolérable de fin de vie a été définie
comme une expérience profonde, durable et personnelle,
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réelle ou percue comme telle, d’une atteinte a Uintégrité
ou a la qualité de vie du patient [15].

Instrument de mesure final

Il était proposé aux centres de préciser et de décrire le
nombre de cas de DeMA identifiés au cours de [’année 2010.
Si le nombre de cas identifiés dépassait cing, les centres
pouvaient limiter leur description aux cingcas les plus per-
tinents.

Le relevé de données final comprenait 110 questions qui
concernaient :

¢ la description des principales caractéristiques de la struc-
ture ayant recueilli la DeMA ;

e la description des principales caractéristiques du
patient concerné par la DeMA, ses antécédents de
dépression ou de tentative de suicide, sa patho-
logie évolutive, son contexte médical, psychique
et social lors de la DeMA, la prise en charge
antérieure a la demande par une équipe de soins
palliatifs ;

e le type de prise en charge palliative, U’évolution du
patient et de la DeMA ;

e |’appréciation par ’équipe de la signification a donner
a la DeMA et les perceptions relatives a la prise en
charge.

Centres

Un fichier aussi exhaustif que possible des structures de soins
palliatifs a été constitué a partir de l’annuaire des struc-
tures hospitalieres et avec 'aide de la Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs, de la Fédération
nationale des établissements d’hospitalisation a domicile
(HAD) et de la Fédérations des réseaux de soins palliatifs.
Durant la réalisation du projet, les listes ont été mises a
jour et se sont révélées pertinentes dans plus de 99% des
cas, sauf pour celle concernant les structures d’HAD, dont
40 % ne proposant pas de soins palliatifs n’auraient donc pas
dii étre contactées. Ces centres n’ont pas été pris en compte
dans 'analyse.

En novembre 2010, une demande de participation
a été adressée au responsable de chacune des struc-
tures identifiées. Les centres ont été relancés tous les
15jours jusqu’a la cloture de Uétude a la mi-janvier
2011.

Un questionnaire électronique a été adressé a un
échantillon aléatoire de structures n’ayant pas répondu
a nos mailings afin de connaitre les raisons de leur non-
participation. Les motifs précisés étaient: une absence de
cas, un manque de temps, un défaut de tracabilité de telles
demandes, ou un manque d’intérét pour la problématique
ou le projet.

Ethique

Le projet a été soumis au comité scientifique de la Société
francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP),
qui a donné un avis favorable. La demande de consente-
ment n’était pas justifiée en raison du caractére anonyme
de ’enquéte.

Analyse statistique

Les DeMA ont été clivées en trois groupes selon qu’elles

avaient été exprimée par le patient lui-méme, par un

membre de la famille ou un proche ou par l’équipe soi-
gnante.
Les données ont fait l’objet d’une analyse descriptive :

e pour les variables qualitatives, les décomptes et les pro-
portions ont été obtenues;

e pour les variables quantitatives, outre le nombre des don-
nées valides disponibles, il a été obtenu la moyenne, la
médiane, |’écart-type, ’écart-interquartile, le minimum
et le maximum.

Pour les comparaisons entre les groupes, il a été utilisé
un test non paramétrique (test de Kruskal-Wallis pour les
variables quantitatives, test de Fisher pour les variables qua-
litatives). En cas de significativité globale entre groupes,
les comparaisons ont utilisé la correction de Bonferronni-
Simes. Le niveau de signification bilatérale utilisé a été
de 0,05.

Résultats
Participation des centres

Parmi les 789 structures contactées, 352 (45%) ont identi-
fié des cas de DeMA et retourné des données relatives aux
patients concernés: 161 parmi 342 EMASP, 47 parmi 105 USP,
44 parmi 101 LISP, 37 parmi 107 réseaux de soins palliatifs et
63 parmi 134HAD assurant les soins palliatifs; 69 (34,5%)
des 200 centres non-répondeurs, contactés secondairement.
En extrapolant aux 437 centres qui n’avaient pas répondu a
’enquéte, on peut estimer que le taux de pénétration de
’enquéte est proche de 60%. Pour ces 69 centres, les prin-
cipales raisons de non-participation a ’enquéte ont été le
manque de disponibilité (effectifs insuffisants ou charge de
travail excessive) pour 36 centres, ’incapacité de récupérer
les données du fait d’une absence de relevé spécifique pour
ce type de demande pour 25 centres et une absence de cas
en 2010 pour huit centres. Aucun des centres n’a évoqué un
manque d’intérét pour l’enquéte.

Patients concernés par une demande de mort
anticipée (DeMA)

Les centres ont identifié 1055DeMA en 2010 (entre Oet
17 DeMA par centre) et ont adressé les données de 840 cas
(entre 1et 17 DeMA par centre). Les données étaient insuf-
fisantes pour 57 cas et [’analyse a donc porté sur 783 cas.

L’age moyen était de 69+ 15,9ans et le sex-ratio M/F
était de 0,87. Les caractéristiques générales des patients
sont précisées dans le Tableau 1.

Les DeMA ont été exprimées par le patient lui-méme
dans 476 cas (groupe PAT). Il s’agissait d’une demande expli-
cite d’euthanasie pour 68,9 %, d’une demande explicite de
suicide-assisté pour 49,2 % ou d’une volonté d’étre assuré
d’une fin de vie digne pour 28,3%. La DeMA a été expri-
mée par un membre de la famille ou un proche dans 258 cas
(groupe PRO), le plus souvent par un des enfants (67 %) ou
par le conjoint (55%). Dans 49 cas, la DeMA a été exprimée
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Tableau 1 Principales caractéristiques des patients concernés par une demande de mort anticipée (DeMA) selon le type
de demande.

Principal characteristics of patients involved by a request for hasten death.
Total DeMA DeMA DeMA pa
n=783 exprimée par exprimée par exprimée par
le patient la famille ou un membre
n=476 les proches de I’équipe
n=258 soignante
n=49
Age (ans) 69+ 15,8 70+ 14,6 69+17,0 63+20,0 0,08
[moyenne + ET]
Rapport M/F 0,87 0,85 0,87 1,08 0,72
Pathologie principale — n (%)
Pathologie 563 (71,9) 378 (79,4) 159 (61,6) 26 (53,1) <0,0001
oncohématologique
Pathologie 93 (11,9) 36 (7,6) 48 (18,6) 9 (18,4) <0,0001
neurologique
Défaillance d’organe 37 (4,7) 21 (4,4) 15 (5,8) 1(2,0) <0,0001
Polypathologie 60 (7,7) 28 (5,9) 25 (9,7) 7 (14,3) <0,0001
gériatrique
Autres 30 (3,8) 13 (2,7) 11 (4,3) 6 (12,2) <0,0001
Type de structure auquel a été exprimée la DeMA — n (%)
Service clinique 364 (46,5) 225 (47,3) 108 (41,9) 31 (63,3) <0,0001
d’aigu
Unité de soins 146 (18,6) 96 (20,2) 50 (19,4) 0 (0) <0,0001
palliatifs
Institution non 92 (11,8) 55 (11,5) 33 (12,8) 4 (8,1) <0,0001
médicalisée
Domicile 181 (23,1) 100 (21,0) 67 (26,0) 14 (28,5) <0,0001
Désignation par le 40 (5,1) 28 (5,9) 7 (2,7) 5(10,2) 0,02
patient d’une
personne de
confiance — n (%)
Identification par la 391 (49,9) 227 (47,7) 142 (55) 22 (44,9) 0,05
famille ou ’équipe
d’une personne
référente — n (%)
Rédaction de directives 14 (1,8) 1 (2,3) 3(1,2) 0 (0) 0,22
anticipées — n (%)
Refus de soins exprimé — n (%)
Par le patient 225 (28,7) 174 (36,6) 46 (17,8) 5(10,2) <0,0001
Par la famille ou les 87 (11,1) 21 (4,4) 61 (23, (10,2) <0,0001

proches

2 Analyse de variance Kruskal-Wallis (KW) ou test exact de Fisher.

par un membre de l’équipe (groupe EQU), le plus souvent
par un membre du personnel infirmier (63 %), mais aussi par
|’équipe médicale ou des psychologues (47 %) ou encore par
le médecin référent (26 %).

La DeMA est survenue en [’absence de tout contact ou
prise en charge antérieure par une structure de soins pal-
liatifs dans 56 % des cas, plus fréquemment dans le groupe
EQU (70% versus 55%, p=0,03 entre les groupes).

Parmi les patients déja pris en charge par une structure
de soins palliatifs, un peu plus d’un quart étaient au domi-
cile ; lamédiane de prise en charge palliative lors de la DeMA
était de 35 jours (interquartile : 12—907j).

Dans 725 cas (92,6 %), il existait un aidant.

Moins de 2 % des patients avaient porté a la connaissance
de U’équipe des directives anticipées écrites (p=0,22, NS
entre les groupes) et 5% seulement des patients avaient
désigné une personne de confiance. A défaut de personne
de confiance désignée par le patient, une personne réfé-
rente désignée par |’équipe ou les proches a été identifiée
dans la moitié des cas (p <0,0001 entre les groupes).

Contexte de la demande de mort anticipée
(DeMA)

Les principales données relatives au contexte de la DeMA
sont précisées dans le Tableau 2.
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Tableau 2 Contexte médical, psychique et social des patients concernés par une demande de mort anticipée (DeMA)

selon le type de demande.

Medical, psychological and social context of patients, involved by a request for hasten death.

Total DeMA

n=783 exprimée par
le patient
n=476

Contexte de la DeMA selon [’évolution de la maladie de fond — n (%)

Liée a la connaissance du 162 (20,7) 119 (25,0)
diagnostic

A la suite d’un épisode sévére 139 (17,8) 86 (18,1)
A la suite de plusieurs 504 (64,4) 288 (60,5)
épisodes séveres

Liée a la connaissance d’une 271 (34,6) 189 (39,7)

entrée en phase terminale

Contexte de la DeMA selon ’information du patient — n (%)

Connaissance du diagnostic 691 (88,3) 456 (95,8)
Connaissance de la nature 648 (82,8) 440 (92,4)
incurable de la maladie

Information concernant le 202 (25,8) 145 (19,0)
pronostic

Contexte de la DeMA : stratégie médicale — n (%)

DeMA antérieure 241 (30,8) 169 (35,5)
Contact ou prise en charge 354 (45,2) 203 (42,6)

antérieure avec une équipe
de soins palliatifs

Changement récent de 246 (31,4) 149 (31,3)
stratégie thérapeutique
Arrét des traitements 134 (17,1) 76 (16,0)
spécifiques

Contexte psychique — no. (%)
Antécédent de tentative de 32 (4,1) 20 (4,2)
suicide
Antécédent de syndrome 55 (7,0) 39 (8,2)
dépressif
Syndrome dépressif actuel 88 (11,2) 66 (13,9)
Deuil récent 61 (7,8) 47 (9,9)
Séparation récente 28 (3,6) 47 (9,9)
Perte professionnelle récente 26 (3,3) 17 (3,6)
Perte non-professionnelle 142 (8,1) 95 (20)
récente
Récente confrontation a une 11 (1,4) 5(1,1)
situation d’euthanasie
Récente confrontation a un 23 (2,9) 17 (3,6)

traitement inapproprié
concernant un proche ou la

famille

Contexte social — n (%)
Isolement social 101 (12,9) 78 (16,4)
Au moins un (aidant) 725 (92,6) 432 (90,8)

DeMA DeMA exprimée par P2
exprimée par  un membre de
la famille ou ’équipe soignante
les proches n=49
n=258
37 (14,3) 6 (12,2) 0,05
48 (18,6) 5(10,2) 0,40
178 (69,0) 38 (77,6) 0,02
73 (28,3) 9 (18,4) <0,00001
200 (77,5) 35 (71,4) <0,0001
175 (67,8) 35 (67,3) <0,00001
49 (19,0) 8 (16,3) 0,08
63 (24,4) 9 (18,4) 0,0008
116 (45,0) 35 (71,4) 0,0007
82 (31,8) 15 (30,6) 0,93
49 (19,0) 9 (18,4) 0,99
9 (3,5) 3 (6,1) 0,57
9 (3,5) 0(0) 0,26
16 (6,2) 0 (0) 0,02
22 (8,5) 1(2,0) 0,02
13 (5,0) 1(2,0) 0,95
10 (3,9) 1(2,0) 0,05
41 (15,9) 6 (12,2) 0,44
41 (15,9) 1(2,0) 0,36
6 (2,3) 0 (0) 0,50
14 (5,4) 9 (18,4) 0,0001
247 (95,7) 46 (93,9) 0,65

2 Test exact de Fisher r x 3.
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Le cancer était la pathologie la plus largement retrouvée
(71,9 %) et plus fréequemment dans le groupe PAT (p<0,01).
Une pathologie neurologique chronique et une polypatho-
logie gériatrique étaient présentes, respectivement dans
11,9et 7,7 % des cas.

Quatre-vingt-huit pour cent des patients concernés par
une DeMA étaient informés de leur diagnostic; la nature
incurable de leur maladie était connue dans 80% des cas
et le pronostic a court terme dans 71% des cas; 68% des
patients étaient en phase terminale, plus fréquemment dans
le groupe PAT (p=0,05).

Un tiers des patients étaient considérés comme déprimés
lors de la DeMA, significativement plus fréquemment dans
le groupe PAT et PRO que dans le groupe EQU (48% — 43%
versus 20%, p=0,05). Il n’existait pas de différence entre
les groupes de DeMA pour les antécédents de dépression
ou de tentatives de suicide, qui restaient peu fréquentes
(respectivement <20% et < 10%).

Une perte (deuil, séparation, licenciement) avait récem-
ment touché les patients concernés par une DeMA dans 28 %
des cas, plus fréquemment dans le groupe PAT que dans le
groupe PRO ou EQU (respectivement, 32 % versus 22 % - 18 %,
p=0,03).

Seuls 3% des DEMA se sont exprimées aprés une expé-
rience récente de traitements inappropriés ou d’euthanasie
concernant un proche.

Aucun des facteurs psychiques étudiés n’a été associé
significativement a "un des groupes de DeMA.

Symptomes et perceptions

Un tiers des patients ont exprimé une DeMA malgré une
crainte de la mort (p> 0,3 entre les groupes, NS). Il n’a pas
été observé de différence entre les groupes a propos des
différents types de crainte liées a la mort, excepté pour
un décés provoqué par une hémorragie (10% pour EQU ver-
sus 2% et 3% pour PAT et PRO, p=0,02et 0,08 entre les
groupes).

Les symptomes les plus fréquemment présents étaient
des difficultés d’alimentation (65%), de motricité (54%),
de douleur (52%) et d’incontinence (49%). Il existait une
différence significative concernant la présence d’un défi-
cit moteur (46 % -PAT, 65% -PRO, 74% -EQU, p<0,001 pour
PAT-PRO et PAT-EQU), de troubles cognitifs (respectivement
10% -PAT, 55% -PRO, 47% -EQU, p<0,0001 pour PAT-PRO
et PAT-EQU), de difficultés a communiquer (respective-
ment 17% -PAT, 67% -PRO, 63%—EQU,: p<0,0001pour
PAT-PRO et PAT-EQU), des difficultés d’alimentation (res-
pectivement 55% -PAT, 81% -PRO, 80% -EQU, entre les
groupes: p<0,005pour PAT-PRO et PAT-EQU) et des pro-
blémes d’élimination (respectivement 37 % -PAT, 67 % -PRO,
69% -EQU entre les groupes: p<0,0001 pour PAT-PRO et
PAT-EQU) ; aucune des différences entre PAT et EQU n’était
significative.

Les symptomes selon le type de DeMA sont détaillés dans
le Tableau 3.

Il n’existait pas de différence de perceptions entre les
types de DeMA concernant le sentiment d’une vie inutile,
d’une image intellectuelle ou physique dégradée, ou d’étre
un fardeau pour leur entourage (p>0,1). Les différentes

perceptions selon le type de DeMA sont détaillées dans le
Tableau 3.

Nature de la prise en charge palliative par une
équipe spécialisée

Les patients concernés par une DeMA ont fait ’objet d’une
prise en charge spécifique réguliére par une équipe de soins
palliatifs dans 83,3 % des cas. Seuls 13,3 % des patients ont
été transférés vers une USP, 3,8% vers un LISP (p>0,2 entre
les groupes) et 28 % vers un autre service (plus fréquemment
dans le groupe PAT : p<0,001 pour PAT—PRO et PAT—EQU).
Dans 70% des DeMA, le patient a bénéficié d’une consul-
tation par un psychiatre ou un psychologue (p=0,16, NS
entre les groupes), alors que 24% des patients évalués
comme dépressifs n’ont pas eu de consultation spécialisée.
La nature de la prise en charge spécialisée palliative
selon le type de DeMA est détaillée dans le Tableau 4.

Evolution et devenir des patients

Une décision d’arrét des traitements spécifiques a été
prise pour 33% des patients apres l’expression de la DeMA
(p=0,12, NS entre les groupes), un refus de soins ayant été
exprimé dans 34,5% des cas, plus fréquemment dans PAT
(38%) et PRO (32%) que dans EQU (12%), p<0,01entre les
groupes dans les deuxcas). Le refus de soin a été exprimé
par le patient dans 28,7 % des cas, par un proche ou la famille
dans 11,1% des cas, ou encore au travers de directives anti-
cipées rédigées (5,5%). Dans 10% des cas, le refus de soins
a été exprimé de plusieurs maniéres et n’a pas été pris en
compte dans 32 % des cas.

Le déces est survenu dans les trois mois suivant
I’expression de la DeMA dans 90% des cas, dans le mois sui-
vant dans 58% et dans la semaine dans 22% des cas. Une
amélioration clinique a été relevée dans 9% des cas.

Dans 65,7% des cas, le déces a été considéré comme
directement lié a la pathologie de fond du patient alors qu’il
a fait suite a une complication imprévue dans 8,7 % des cas.

Le déceés est survenu dans une stratégie d’arrét de traite-
ment dans 30 % des cas et a la suite d’un suicide dans six cas.
Il a été relevé dix cas d’euthanasie survenus dans neuf ser-
vices cliniques non spécialisés en soins palliatifs (hors USP
ou LISP).

Evolution de la demande de mort anticipée
(DeMA)

La DeMA s’est éteinte au cours de la prise en charge dans
28% des cas (n=219), significativement plus fréquemment
dans les groupes PAT (29,4%) et PRO (28,3%) que EQU
(12,2%), p<0,05dans les deux cas; p pour PAT-PRO=0,61,
NS). L’extinction a été plus fréquente pour les DeMA ayant
bénéficié d’une prise en charge spécialisée en soins palliatifs
(42 % versus 54 %, p=0,06).

La DeMA a persisté malgré une prise en charge de soins
palliatifs dans 37,4 % des cas (n=293) significativement plus
fréquemment dans le groupe EQU (53,1%) que dans PAT
(34,5%) ou PRO (39,9%); p=0,05dans les deux cas.
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Tableau 3 Symptomes et perceptions des patients concernés par une demande de mort anticipée (DeMA) selon le type

de demande.

Clinical symptoms and perceptions of patients, involved by a request for hasten death.

charge pour ses proches

Total DeMA DeMA DeMA exprimée par P2
n=783 exprimée par exprimée par un membre de
le patient la famille ou |’équipe soignante
n=476 les proches n=49
n=258
Symptomes—
no. (%)
Douleur (controlée) 409 (52,2) 263 (55,3) 118 (45,7) 28 (57,1) 0,06
Douleur (non controlée) 29 (3,7) 24 (5,0) 5(1,9) 0 (0) 0,22
Troubles cognitifs 214 (27,3) 48 (10,1) 143 (55,4) 23 (46,9) <0,0001
Difficulté de 285 (36,4) 80 (16,8) 174 (67,4) 31 (63,3) <0,0001
communication
Dyspnée 211 (26,9) 121 (25,4) 77 (29,8) 13 (26,5) 0,41
Difficultés d’alimentation 509 (65,0) 260 (54,6) 210 (81,4) 39 (79,6) <0,0001
Cachexie 306 (39,1) 178 (37,4) 103 (39,9) 25 (51,0) 0,14
Troubles de la motricité 423 (54,0) 219 (46,0) 168 (65,1) 36 (73,5) <0,0001
Troubles d’élimination 383 (48,9) 175 (36,8) 174 (67,4) 34 (69,4) <0,0001
Escarres 123 (15,7) 53 (11,1) 56 (21,7) 14 (28,6) <0,0001
Autres 261 (33,3) 151 (31,7) 90 (34,9) 20 (40,8) 0,03
Perceptions des patients — n (%)
Vie suffisamment remplie 224 (28,6) 156 (32,8) 59 (22,9) 9 (18,4) 0,06
Vie inutile 295 (37,7) 203 (42,6) 80 (31,0) 12 (24,5) 0,11
Vie indigne 296 (37,8) 172 (36,1) 109 (42,2) 15 (30,6) 0,007
Crainte de la mort 285 (36,4) 185 (38,9) 81 (31,4) 19 (38,8) 0,32
Crainte d’une mort avec 231 (29,5) 153 (32,1) 64 (24,8) 14 (28,6) 0,32
douleur physique
Crainte d’une mort avec 238 (30,4) 154 (32,4) 71 (27,5) 13 (26,5) 0,74
douleur morale
Crainte d’une mort par 117 (14,9) 74 (15,5) 36 (14,0) 7 (14,3) 0,92
étouffement
Crainte d’une mort par 21 (2,7) 9 (1,9) 7 (2,7) 5 (10,2) 0,008
hémorragie
Crainte d’une douleur non 311 (39,7) 196 (41,2) 96 (37,2) 19 (38,8) 0,99
controlée
Crainte de la perte des 242 (30,9) 161 (33,8) 69 (26,7) 12 (24,5) 0,50
fonctions intellectuelles
Crainte de donner une 389 (49,7) 237 (49,8) 127 (49,2) 25 (51,0) 0,22
image intolérable de soi
Culpabilité d’étre une 359 (45,8) 244 (51,3) 95 (36,8) 20 (40,8) 0,1

2 Test exact de Fisher.

La DeMA a été considérée comme fluctuante dans 23,8 %
des cas (n=186), sans différence selon le type de DeMA
(p=0,65entre les groupes, NS).

Les différents types d’évolution selon le type de DEMA
sont détaillés dans le Tableau 5.

Conflits

Un conflit entre les acteurs de soins a été retrouvé
dans 238 cas, significativement moins fréquemment dans le
groupe PAT que dans PRO ou EQU (p<0,001).

Les acteurs du conflit différaient significativement selon
le type de DeMA (p<0,001). Le conflit le plus fréquemment

retrouvé dans le groupe PRO se situait entre la famille ou
des proches et I’équipe (44 %) alors qu’il concernait les dif-
férents membres de |’équipe dans le groupe EQU (29 %).

Interprétation de la demande de mort
anticipée (DeMA) par I’équipe de soins
palliatifs

A posteriori, la DeMA a été percue par l’équipe comme
une demande de soulagement dans 69% des cas (n=>540,
p=0,24), comme une réponse a une situation inextricable
dans 44,1% (n=345, p=0,62) et comme une perte de
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sens dans 9,1% des cas (3% -PAT, 8% -PRO et 74% -EQU,
p<0,002 entre PAT-EQU et PRO-EQU).

La DeMA a été considérée comme un souhait de ne plus
vivre dans 35,6% des cas (n=279, p<0,0001 pour les deux
comparaisons avec le groupe PAT, p=0,21 pour la comparai-
son PRO-EQU), comme une demande d’aide a hater la mort
dans 30% des cas (n=235, significativement plus fréquem-
ment dans le groupe PRO que dans PAT, p <0,0001).

Dans 31,1% des cas (n=244), la DeMA a été considérée
comme un des éléments d’un syndrome anxio-dépressif, plus
fréquemment dans le groupe PAT que dans le groupe PRO
ou EQU (p < 0,005 pour les deux différences ; p=0,56 pour la
comparaison PRO-EQU, NS).

Les équipes ont estimé qu’il existait une relation tem-
porelle entre la DeMA et le moment ou linformation a
été donnée concernant le diagnostic (23,4%, p=0,005),
le pronostic (36,2%, p=0,08), la prise de consci-
ence par le patient de la phase terminale (51%,
p=0,02) ou la décision d’arréter un traitement spécifique
(41%, p=0,99, NS).

Discussion

A notre connaissance, cette étude est la premiére a éva-
luer, dans un pays ayant largement promu les soins palliatifs,
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sur un échantillon important, le contexte, [’évolution et le
devenir des patients ayant fait une DeMA.

Notre étude montre que ces DeMA ne sont pas rares, bien
que U’euthanasie soit illégale. Nos résultats suggerent forte-
ment que le développement des soins palliatifs n’est pas
la solution a toutes les situations de DeMA, bien que des
moyens importants aient été dédiés ces derniéres années
au développement des différents types de structures spé-
cialisées [16—18]. Au moins 40 % des DeMA sont maintenues,
malgré un suivi régulier par les équipes spécialisées en
soins palliatifs alors que seulement 28% des DeMA dispa-
raissent. Les DeMA persistent indépendamment du type du
DeMA ou du type de structure concernées. Aux Pays Bas,
Van der Maas et al. ont également montré qu’un tiers des
demandes d’euthanasie ou de suicide-assisté persistait mal-
gré Uintervention des soins palliatifs [19].

Prés de 60 % des patients décédent moins d’un mois aprés
la DeMA, qui survient plutot tardivement dans le processus
pathologique. La DeMA survient chez des patients infor-
més de la nature et de la gravité de leur pathologie, ce
qui contredit certaines affirmations concernant les motifs
de demande d’euthanasie [20]. Etonnamment, bien que les
patients soient en phase terminale de leur pathologie chro-
nique, moins de 2% d’entre eux ont rédigé des directives
anticipées et moins de 10% ont désigné une personne de
confiance, respectivement, sans différence nette entre les
groupes, alors que cinget huitans se sont écoulés depuis
’apparition d’une législation sur les droits du malade [6,21].
Une étude menée aux Etats-Unis a récemment révélé que
67,6 % des adultes agés de plus de 60 ans avaient préparé des
directives anticipées [22]; il parait clair que la diffusion de
la culture palliative en France tant au sein de la population
que du milieu médical est nettement insuffisante [12,14].

D’aprés notre enquéte, trés peu de patients ont
présenté un syndrome douloureux incontrolé ou un iso-
lement social. Ces résultats contrastent avec |’hypothése
avancée par les opposants a l’euthanasie pour lesquels
la présence de ces éléments entrainerait un risque
d’extension des demandes suffisant pour interdire une
légalisation [20,23].

Enfin, notre étude révéle que dans pres de 80% des cas,
les raisons évoquées pour motiver une DeMA ne sont pas
en rapport avec un symptome mais avec l’image dégradée
qu’a le patient de sa situation, qu’il s’agisse d’une perte
de sa dignité, d’une crainte de perdre ses facultés intel-
lectuelles ou d’imposer une image intolérable de soi, d’une
perception de vie inutile, indigne ou encore d’un sentiment
de culpabilité [24]. Ces résultats confirment que les fac-
teurs associés a la DeMA sont non seulement complexes et
multiples, comme déja relevé [23,25], mais également que
les motivations importantes pour les patients restent sou-
vent sous-estimées par les équipes de soins [26,27]. A cet
égard, les lois belge et hollandaise relatives a |’autorisation
de 'euthanasie précisent que le médecin pour prendre ce
type de décision doit étre convaincu que le patient, qui
réitére une demande de mort assistée, se trouve bien dans
une situation de souffrance intolérable [27].

Comme en Oregon [28], 11% seulement des patients
exprimant une DeMA présentent dans notre étude un syn-
drome dépressif. La fréquence réelle est néanmoins difficile
a estimer dans la mesure ou il peut étre difficile de faire la
distinction entre dépression et non-espoir dans le contexte

d’une maladie en phase terminale ou I’approche de la ques-
tion du désespoir chez un patient non dépressif s’avere
effectivement complexe [29]. Il est donc important de noter
que dans notre étude, 79% des patients ont été vus par un
psychiatre ou un psychologue; il est donc probable qu’il n’y
avait pas de cause psychiatrique qui affectent le jugement
des patients maintenant une DeMA [30].

Si la revue de la littérature montre que les patients,
les membres d’une équipe ou d’une famille, ont tous leur
propres motivations pour exprimer une DeMA [23,27,31],
notre étude montre que les différences selon le type de
DeMA restent tout de méme mineures.

Enfin, sur un plan plus anecdotique, notre étude montre
la réalité de conflits entre les différents intervenants. Ceux-
ci ont été relevés dans 30% des cas ayant exprimé une
DeMA. Il est a noter que la fréquence de ces conflits est plus
importante lorsque la DeMA est exprimée par un membre
de U’équipe ou de la famille. Il est possible que ce taux,
déja important, soit en fait sous-estimé, du fait du caractére
rétrospectif de l’enquéte, qui peut expliquer des oublis mais
aussi une dissimulation de certaines difficultés ou rancunes
[32].

Limitations méthodologiques

La premiéere limitation concernant nos résultats est due au
caractere rétrospectif de ’enquéte. De ce fait, certains
chiffres peuvent étre difficiles a interpréter et, le caractére
anonyme de ’enquéte rend, de plus, impossible la vérifica-
tion de certaines données. Comme 40 % des équipes de soins
palliatifs n’ont pas répondu, il a pu également exister un
biais de sélection. Cependant, la taille de notre échantillon
permet de le considérer comme représentatif, d’autant plus
que les équipes semblaient fortement motivées a commu-
niquer sur leurs pratiques. Il est important, néanmoins, de
prendre en compte le fait que le nombre de DeMA identifiées
reste minoré par rapport a la réalité des cas et qu’une DeMA
exprimée de maniére moins nette a pu ne pas étre signa-
lée, encore moins prise en charge par une équipe de soins
palliatifs. Enfin, notre enquéte portait sur l’expression de
DeMA alors que "euthanasie reste illégale. Il nous est donc
impossible d’apprécier ce qui se passerait si de telles DeMA
pouvaient étre exprimées, ou rapportées, dans un cadre
légal.

Conclusion

Cette enquéte nationale apporte, pour la premiére fois
en France, des éléments objectifs concernant les circons-
tances dans lesquelles sont émises les DeMA, ainsi que sur
’évolution des patients concernés, comme de leur DeMA,
aprés une prise en charge par les équipes spécialisées en
soins palliatifs.

Les DeMA sont fréquentes et souvent maintenues mal-
gré un suivi régulier par une équipe spécialisée en soins
palliatifs.

Les diverses données relatives au contexte médical
et psychique montrent la difficulté qu’ont les patients
d’expriment une telle demande. Il apparait que les patients
qui émettent une demande réitérée de mort anticipée sont
le plus souvent proches ou confrontés a la phase terminale
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de leur maladie et qu’ils doivent composer avec leur perte
d’autonomie, leurs difficultés a s’alimenter, U’incontinence,
leur ressenti majeur de perte de dignité et I’absence de trai-
tements alternatifs. Il est perturbant de constater que ces
facteurs sont similaires a ceux qui sont exigés pour remplir
aux conditions d’application de l’euthanasie aux Pays-Bas et
en Belgique.
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— " OINT DE VUE L ————

Comment préparer la famille a recevoir
le dernier souffle du malade ?

Preparing the family for an invalid’s last moments

M. LEGRAND", J.M. GOMAS*

AGONIE ET CONTROLE DES SYMPTOMES ___

Méme si le domaine des scins de fin de vie bénéficie
d’une meilleure prise en compte et de quelques amélio-
rations, il faut oser dire encore que beaucoup ne béneé-
ficient pas de toute I'attention souhaitable : manque de
personnel en institution (15.16) ou & domicile ), sous-utili-
sation des antalgiques " et mauvais contréle des symp-
témes, manque de formation psychologique des soi-
gnants 16/, locaux inadaptés a 'accueil des familles,
promiscuité des chambres a plusieurs lits ...

La plupart de ces insuffisances sont structurelles et
inhérentes aux anomalies du systéme de soins, et nous
ne prétendons pas y répondre ici; mais nous voulons
témoigner de ce que les malades et les familles nous
apprennent lorsqu'une grande attention est portée au
confort et au soutien de chacun.

Dans l'idéal, et quel que soit le lieu de soin, ce controle
des symptémes ( méme a distance de la fin de vie!)
devrait étre primordial puisque de lui dépend en bonne
partie le sentiment de dignité du malade @ tout comme
est essentiel le soutien psychologique et relationnel
quotidien des familles. Cependant parler du «soutien de
la famille» n'est pas approprié si le malade crie toujours
ses douleurs non calmées, ou s'il est «/’objet» d'une per-
sévération thérapeutique inutile. C’est d’abord au
contrdle des symptédmes que médecins et profession-
nels doivent s’attacher, pour que simultanément

*Psychologue, Centre intégré de soins palliatifs, Hépital Sainte Périne,
75016 Paris.
** Médecin, Centre intégré de soins palliatifs, Hopital Sainte Périne,
75016 Paris.
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I'accompagnement relationnel puisse se développer
dans des conditions adéquates.

On sait par exemple que pour des patients (age moyen
70 ans) atteint de cancer et suivis a domicile ®), 1
malade sur 3 nécessite de la scopolamine en fin de vie,
9 malade sur 10 de la morphine , 1 sur 3 des
Corticoides .... Ce sont de telles utilisations thérapeu-
tiques qui permettent de dire que le confort du malade
est pris en compte; mais rappelons qu'une prise en
charge palliative digne de ce nom ne se limitent pas a
des thérapeutiques, si subtiles et ajustées soient-elles
4. La prise en charge «globale» fait intervenir bien
d’autres éléments de soins .

Ces exigences de base sont évidemment le cadre indis-
pensable et prealable a la compréhension de la
réflexion présentée ici.

AGONIE ET DERNIER SOUFFLE : .
SYMBOLES ULTIMES D’'UNE FRONTIERE

Il est courant d’entendre des proches d'un grand
malade regretter «de ne pas avoir été la» ou au
contraire se féliciter «d'avoir pu étre lan.

«Lan, c’est le moment du dernier soupir. Ce dernier
souffle qui semble massivement investi par tous.

Article requ le 02.07.99 - Accepté Ie 06.07.99,
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* Parfois, étre présent pour I'accueillir est méme pré-
senté comme une évidence, «wun devoir» auquel il est
impensable de déroger, ce qui nous amene a analyser
les implications de cette situation.

L'importance de recueillir LE dernier souffle semble
marquer, dans le grand relais de la vie, la confirmation
de rester sur cette rive tout en étant alle aux limites du
possible dans ce rite ancré de passage.

Le «dernier souffle porte la représentation symbolique
de la frontiére entre vivant et mort, et le passage du
corps au cadavre qu'il inscrit dans une réalité corporelle.
Cette représentation symbolique de la frontiére porte a
donner un sens trés important & ce moment précis.
Etre témoin de ce passage fait résonner en nous toutes
nos représentations de la mort (celles accessibles et rai-
sonnées, comme les plus archaiques si ce n'est incons-
cientes) mais également les notions d’échange et du
don @,

Car ce dernier souffle ne se prend pas, il se donne !
N'est pas présent qui veut , et souvent tout se passe
comme si le patient ne décédait pas tout fait par hasard
1z, parfois justement quand il est seul quelques
secondes, ou en «hoisissant» la personne présente.
Cependant nous connaissons tous la surprenante téna-
cité et I'incroyable force (défiant tous les troubles méta-
boliques et les réalités physiologiques !) avec laguelle
des malades attendent celui ou celle a qui ce soupir est
finalement destiné, faisant planer une agonie irréelle
pendant des journées entiéres...

Surtout dans ces fins de vie presque trop facilement
disibles», (mais peut-étre en fait dans tous les cas ?) , ce
dernier souffle s’inscrit bien dans la relation a l'autre,
relation ol toute I'histoire resurgit avec ses tensions
amour-haine, ses conflits enfouis (jusqu'a ces rivalités
parfois dans la fratrie car I'enjeu fantasmatique pourra
étre d'acquérir le statut de celui qui «était la»).

Mais si le souffle symbolise une sorte de transmission
dans son inscription corporelle pour nous entrainer par
son absence dans la sidération devant le cadavre, il est
une autre portée plus riche de sens et de partage: celui
de la parole (101,

LA PAROLE : ULTIME COMMUNICATION DANS
LA SYMBOLIQUE DU PASSAGE

L’important du langage permet a I’étre humain de
transmettre du sens, des significations. Le dialogue
entre celui qui parle et celui qui écoute permet une rela-
tion d'étre & étre, transmission élaborée, secondarisée
dans ce moment de vie rendu si précieux par I'immi-
nence de la fin.
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Or un sujet en fin de vie, risque, sans la parole de son
entourage, d'étre réduit a sa plus simple identité: celle
de son souffle. L'ordre symbolique du langage peut
rendre et maintenir un étre humain & part entiére par
des paroles vraies, apaisantes.

Paroles, qui, méme si elle ne peuvent plus étre pronon-
cées par le mourant, peuvent étre entendues et donc
circuler. Car face a celui qui meurt et n'a plus la possi-
bilité de dire, |'Autre est le garant d'une communication
essentielle, celle qui a commencé a l'aube de sa vie, dés
sa naissance.

QUE DIRE A LA FAMILLE ?

Il faut oser dire aux familles qui ont décidé de rester
dans le but de recueillir le dernier souffle, que la seule
certitude vraiment absolue «d'étre la» impose littérale-
ment de ne plus sortir de la chambre, ne serait-ce
qu'un instant ! Et c’est bien difficile ! Comme par
hasard - et ce n'est sans doute justement pas un
hasard- on voit réguliérement des malades «choisir de
rendre leur souffle précisément pendant les 4 minutes
de solitude dont s'est servi la famille pour passer un
coup de téléphone, ou tout simplement (et nous
sommes la volontairement prosaiques) aller aux toi-
lettes. Tout pourrait se passer comme si certains
malades avaient besoin de cet ultime et essentiel
«espace» solitaire.

A I'Unité intégrée Douleur et Soins Palliatifs Jeanne
Gatineau de 1'Hopital Sainte Perine 3, nous abordons
volontairement ce sujet avec la famille lors de I'anticipa-
tion des annonces des décés ou de I'annonce d’aggra-
vation ®. Une enquéte prospective effectuée sur 50
entretiens familiaux consécutifs de personnes décédées
dans le service a montré que 74 % (37 sur 50) des
familles ont spontanément exprimé tout d'abord le
désir d'étre présentes.

Ces chiffres sont sensiblement inférieurs a ceux obser-
vées dans d’autres centres de soins palliatifs au recrute-
ment plus jeune, en raison de I'age moyen des malades
a Sainte Perine (84 ans) et donc de 'age de leurs
enfants en mesure d’étre présents.

Apreés explications et entretiens sur les conséquences
de cet événement temporellement imprévisible, 42 %
des famille conservent le projet «d'essayer d'étre la»; et
finalement seuls 28 % (14 sur 50) des patients sont
décédés en présence d'un proche.

Dans le méme temps au cours de ces entretiens, et si
cela semble audible, nous proposons aux famille épui-
sées de ne pas les réveiller entre minuit et 6 h si le
déces survient brutalement, car leur réveil et déplace-
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ment en pleine nuit ne fait que rajouter a leur fatigue et
ne représente aucune communication supplémentaire
avec leur proche déja décédé. Certaines familles
accueillent avec soulagement notre proposition qui les
libére de nuits angoissantes et du sommeil perturbé par
la menace imminente du téléphone qui va résonner de
maniere sinistre.

Inversement, cette proposition semble, a d’autres,
insoutenable. Ils ont l'impression de trahir leur proche
s'ils ne sont pas immédiatement prévenus et nous
acceptons alors evidlemment de les prévenir quelque
soit I'heure du décés.

Ces différences d'attitudes familiales sont bien évidem-
ment a respecter mais mettent en lumiére combien
nous devons réflechir et améliorer nos accompagne-
ments pour tenter de soulager le plus subtilement pos-
sible les étres humains dans leur diversité.

A distance de 'agonie, cette présence est sans doute
facilitte et préparée si I'on a voser dire» a la famille
qu'ils peuvent parler normalement, respirer, bouger,
rire méme parfois devant le malade. . «Respirer cal-
mement oblige la famille & s'asseoir dans une position
qui n'envahit pas I'espace du patient, établit une juste
distance. Ni absence, ni envahissement.» (1)

LES SOIGNANTS AU CHEVET

Au sein des équipes de soins, on retrouve souvent cette
impression de «faute» si le mort était tout seul dans sa
chambre. Il n'est pas impossible qu'une sorte de loi non
écrite du systéme impose cette présence qui n'est pas
dailleurs forcement trés <habitée». Présence lors du
décés ne veut pas forcément dire présence a l'autre !
«Ftre» dans la chambre, comme technicien manipulant
une perfusion lors du dernier souffle, n'est stirement pas
similaire & «tre» assis a coté du mourant, le tenant par la
main peut-étre (mais pas forcement, méfions nous des
dogmes et des faux-semblants !), lui parlant ou faisant
sentir notre présence solidaire, fraternelle, silencieuse.

A la culpabilité issue de I'idéal soignant vient se super-
poser la blessure narcissique la plus essentielle de I'étre
humain : celle de son impuissance face a la mort. LE
compromis gérable ne serait-il pas alors celui de maitri-
ser en étant présent jusqu’aux limites du possible ?

L’AGONIE : UN TEMPS «SUB-LIME»

Temps de partage ultime & I'extréme des limites de
I'humain, celui du futur mort, celui du futur endeuillé,
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ce temps n’offre plus aucun repére chronologique.
Nous abordons 14, avec humilité, une interrogation
issue de nombreux accompagnements vécus dans
I'intensité particuliére de longues agonies (par exemple
plusieurs jours de vie en situation absolument precaire,
en collapsus, sans communication verbale, sans aucune
alimentation ni hydratation, sans mouvement volontaire
ou presque, avec une conscience qui affleure ou vacille.
mais une présence incontestable et réactive a certaines
Voix..)

Notre expérience nous fait poser alors la question :
qu'attend-il ? que veut-il encore dire ou partager ? que
Jui reste-t-il & régler pour parvenir ainsi a défier les plus
invraisemblables perturbations physiologiques ?

Parfois une réponse émerge

- un adieu non fait,

-une personne cruciale absente mais attendue, (personne
dont parfois méme |'entourage ignore I'existence !)
Parfois également, vient massivement non pas le désir
du malade, mais celui de son entourage : «Reste, ne
t'en va pas, reste encore un peu, »» «Ne m'abandonne
pas, ou si tu pars, je pars aussi»

Notre présence en filigrane au début de I'accompagne-
ment peut alors devenir plus prégnante pour se per-
mettre d'introduire une parole sur le «savoir laisser par-
tim, accepter le dacher-prise», pouvoir se dire adieu.
«Par amour pour toi, si le moment est venu, je ne te
retiens pas».

Lorsque les journées d’agonie s'accumulent, I'épuise-
ment et la douleur morale laminent le groupe familial
aux prises avec l'impossible lutte contre le réel «l est
encore la | Pourquoi ne veut-il pas partir ?».

La personne mourante exténuée de combattre et de
résister a sa mort peut parfois, et c’est toujours un
témoignage bouleversant, s’adonner & son sort de
mortel, apaisé par les paroles des siens qui lui don-
nent quittance : «tu peux partir, en paix, nous te gar-
dons en nous, rassure toi nous nous occuperons de
maman...» .

La valorisation de |'ultime communication et le partage
raisonné des derniers souffles peuvent alors aider
I'entourage et la famille au travail de séparation. Mais
au-dela de I'événement douloureux, cette expérience de
vie et de mort marque le wsurvivant» (enfant comme
adulte) au plus profond de lui-méme et va influencer
son rapport intime & la perte et a tous les événements
ultérieurs qui s'y rapportent.

On peut raisonnablement penser, avec d’autres
auteurs (16,14 que la meilleure «attention» aux derniers
souffles et regards de la vie, telle que nous la vivons
avec les malades et leurs familles, permet de faciliter
le travail de deuil, et, ainsi, favoriser le rude labeur de
lavie! B
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