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AVANT-PROPOS

- Exigence de dignité et de prudence

Emmanuel Hirsch
Professeur d’éthique médicale, université Paris Sud

La circulaire du ministére chargé de la Santé
du 3 mai 2002 est consacrée « a la création
d'unités de soins dédiées aux personnes en
état végétatif chronique ou en état pauci
relationnel». Le concept de « soins prolongés » y
est évoqué en tenant compte de ses spécificités : ils
s'adressent a des personnes « atteintes de maladies
chroniques invalidantes avec risque de défaillance
des fonctions vitales, nécessitant une surveillance
médicale constante et des soins continus a carac-
tere technique ». Lapproche des modalités d'accueil
et de suivi des personnes cérébro-lésées n'y est a
aucun moment conditionnée par une réflexion por-
tant sur la fin de leur vie, méme s'il convient d’anti-

ciper de maniere concertée les phases d’évolution.



Des professionnels compétents ont su développer
une expertise indispensable dans un contexte doulou-
reux, complexe et incertain qui sollicite une qualité
d’attention et de retenue tant a 'égard de la personne
en état de conscience minimale que de ses proches.
L'existence de ces personnes se poursuit sans le
recours aux moyens qui « apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n’ayant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie » que réprouve la loi du 22
avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin
de vie.

Se pose certes la question du pronostic lorsqu’a

la suite d’un accident vasculaire cérébral ou d'un
traumatisme  cranien,

(( Ce sont des étres les séquelles sont sus-
humains qui ont d'autant ceptibles de compro-
plus droit au respect du mettre la qualité de vie
a la personne humaine de la personne et ses
qu'ils se trouvent en état facultés relationnelles.
de grande fragilité®. )  Tout semble indiquer
que, depuis des années,

les décisions s'envisagent en amont, « dans les
premiéeres heures », ne serait-ce qu'avec le souci

2 Avis n° 7 sur les expérimentations sur des malades en état végétatif
chronique, CCNE, 24 février 1986.



d'éviter l'engrenage de situations estimées insup-
portables. Le doute est-il alors favorable a la sur-
vie de la personne alors qu’elle aura rarement
anticipé une réalité aussi catastrophique et qu’il
peut paraitre humainement impossible de se la
représenter? Les proches sont-ilsa méme d'exprimer
un point de vue fondé, alors que limpact d'un tel
désastre que rien ne permettait de présager boule-
verse leurs repeéres et les soumet a des dilemmes
sans véritable issue satisfaisante ? Serait-il possible
de définir un seuil temporel au-dela duquel la
situation serait considérée irrévocable, s'agissant
par exemple de traumatismes craniens dont l'évoluti-
vité est incertaine ? Dans ces cas, c'est en termes de
semaines, de mois, voire d'années que le processus
décisionnel s'élabore, et aucune législation actuelle
n‘intégre précisément la situation d’'une personne
stabilisée dans un état de conscience minimale dont
la poursuite des soins apparaitrait a un moment don-
né injustifiée.Certes, reste posée la question de la
douloureuse situation de ces personnes dont le suivi
peut apparaitre a certains, tout particulierement aux
familles, comme relevant d'une forme d’obstination
déraisonnable. Il conviendrait, dans le cadre d'une



approche au cas par cas, d'évaluer la pertinence de la
composante strictement médicale de lintervention,
y compris dans le nursing. Ces cas doivent relever
d’arbitrages émanant de décisions collégiales.

Dans ce contexte extréme, éprouvé dans sa violence,
son injustice, larbitrage de la décision ne saurait
relever de la seule procédure médicale formellement
recevable. D'autres enjeux conditionnent la recevabi-
lité d'une décision qui doit tenir compte de la pluralité
des points de vue et surtout de Uintérét direct de la
personne concernée. Lorsque la discussion porte sur
Uirréversibilité d'un traumatisme, sur les possibilités,
méme limitées, d'évolution dans le temps, quels
principes ou quelles valeurs faire prévaloir alors
que rien n’indique ce que serait la préférence de
la personne ? Sans renoncer a en chercher le sens,
peut-on se satisfaire pour autant de linterpréta-
tion hasardeuse de postures, de crispations qui
inclineraient a y voir Uexpression d'un refus ou au
contraire d'une volonté de vivre ? Au nom de quelle
autorité et selon quels critéres assumer le choix
de renoncer ou au contraire celui de poursuivre ?
Les compétences médicales elles-mémes ne



seraient-elles pas parfois mises en cause dans leur
capacité de discernement lorsque le soin d'une
personne reléeve de considérations humaines et
sociales autres que strictement techniques, et plus
encore lorsque cer-

tains aspects de ce
(( La dignite humaine,

les droits de 'homme et

qui apparait de lordre
de la survie semblent

; : les libertées fondamentales
échapper aux tentatives

d'évaluations  stricte- doivent étre pleinement

ment  scientifiques ? respectes.’ ))

Quant a la position

des proches, si d’évidence elle est déterminante, ne
convient-il pas de l'intégrer au processus décisionnel
en tenant compte de ses significations du point de vue
de leur vie au quotidien ? A cet égard, la relation au
temps parfois vécu comme une durée insupportable
ainsi que les dilemmes auxquels les familles sont
confrontées, semblent justifier des modes d’accom-
pagnement spécifiques.

Le débat portant sur les caractéristiques mémes
d’un état pauci relationnel en disent long des incerti-
tudes qu'il importe par prudence de ne pas négliger.

3 Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l'homme,
UNESCO, 19 octobre 2005, article 3, Dignité humaine et droits de 'homme. 7



Les valeurs de solidarité et de compassion sont
sollicitées, ainsi que limportance de situer de
tels enjeux au plan de la responsabilité politique.
Mais outre Uimportance qu’il y aurait a clarifier les
concepts afin de nous prémunir d’interprétations
préjudiciables a l'intérét direct de la personne malade,
il serait en tout état de cause opportun de consacrer
une véritable réflexion aux situations inhérentes a la
chronicité de certaines maladies, aux conséquences
des maladies évolutives ou aux handicap séveres qui
limitent ou abolissent les facultés cognitives, voire
la vie relationnelle de la personne. Il n'est pas sage
d'appréhender ces réalités humaines sous le seul
prisme des conditions du terme de lexistence.

Ne devrions-nous pas repenser notre approche
d’obligations qui, pour s'avérer plus fortes a l'égard
de la personne du fait méme de son extréme vulné-
rabilité, engagent en toutes circonstances a ne se
préoccuper que de son intérét propre et a y consacrer
les dispositifs adaptés ? D’autres droits doivent donc
étre reconnus a la personne malade susceptibles
de répondre avec humanité et compétence a des
attentes jusqu’alors négligées. De telle sorte que



le « parcours de vie » dans le « parcours de soin »
évoqué avec tant de justesse dans la Stratégie
nationale de santé puisse relever de l'engagement
effectif d’« assurer a chacun une vie digne jusqu’a la
mort» ? La dignité du soin tient essentiellement aux
conditions qui favorisent une relation de confiance.
Cela engage a tenir compte de valeurs d’humanité
qui ajoutent a la complexité d’'arbitrages redoutables,
notamment dans un contexte d’incertitudes. Ne
convient-il pas dés lors d'approfondir notre réflexion
et de mieux comprendre nos responsabilités dans
les circonstances qui nous interpellent aujourd hui ?
Il apparait néanmoins essentiel de comprendre et de
situer la personne dans la continuité de son histoire,
de tenir compte de ce que sont ses valeurs, ses atta-

chements et ses préférences.

Cette contribution a la concertation nationale sur la
fin de vie initiée dans le cadre d'un partenariat avec
le Centre ressources francilien du traumatisme
cranien (CRFTC), a pour objet d’apporter quelques
reperes dans un débat qui, de maniere surprenante,
ignore certaines situations justifiant, tout autant que
d'autres, un éclairage a la fois éthique et politique.



- Considérations liminaires : quelques exemples

10

En Ile-de-France (12 millions d’habitants), depuis
la diffusion de la circulaire ministérielle du 3 mai
2002 recommandant les conditions dans lesquelles
devaient étre prises en charge les personnes dites
en état végétatif chronique (EVC] et/ou en état pauci
relationnel (EPR), dix-huit unités ont été autorisées
a ce jour dans cette région pour les accueillir dans

un projet de soin, ce qui concerne 150 patients®.

Au cours de lannée 2013, un effort particulier
a été réalisé par les autorités de gestion et de
tarification — ARS Ile-de-France notamment a partir
de la base EVC/EPR du CRFTC, permettant ainsi la
création d'une dizaine de lits dans la région.
Néanmoins, plusieurs personnes restent en attente
de placement et résident aujourd’hui soit dans des
unitésnonadaptées, soitchezelles(dansleurdomicile)
a défaut de solutions alternatives ou de choix

personnels qu’ils auraient exprimés.

4 Nombre d’unités en France (2011) : 134 (dont 130 rattachées a des SSR) ;
nombre de lits : 1 112 (sources : SAE 2011, bordereau plans nationaux).



En région Rhéne-Alpes (6 millions d’habitants),
mieux dotée en nombre de lits, 120 personnes sont
aujourd’hui accueillies dans des unités dédiées.
Depuis 2011 une équipe mobile régionale d'orienta-
tion, de coordination et de suivi des patients EVC/EPR
a été mise en place.

Il convient de noter également que si létiologie
chirurgicale (traumatisme cranien surtout) prédomi-
naitily a 10 ans, les circonstances médicales (anoxie
etaccidentvasculaire cérébral grave) sont aujourd’hui

plus nombreuses.

Il existe tres peu de données épidémiologiques sur

ces réalités médicales.

11



0 Clinigue des états
de conscience
altéeree

1. ]. Le terme «états de conscience altérée»
englobe deux réalités distinctes bien que trés
proches: I'état végétatif (EV) ou état d'éveil non
répondant, et I'état pauci relationnel (EPR)

ou état de conscience minimale.

Les patients dits en état végétatif sont sortis du
coma, ils ont récupéré leurs fonctions végétatives
(régulation de la tension, de la respiration, etc.)
et ne dépendent plus d'une ventilation assistée.
Ils ont des moments de sommeil et des moments
d'éveil mais sans manifestation de conscience
d’eux-mémes ou de leur environnement. Les
patients se trouvant véritablement dans cet état
végétatif chronique (EVC) sont trés rares.



Les patients en état pauci relationnel ont une
certaine conscience d’eux-mémes et de leur
environnement qu’ils parviennent a manifester
par leur comportement : ils peuvent présenter
des réactions émotionnelles adaptées [pleurs,
sourires, vocalises, etc.), des comportements
moteurs « simples » comme le suivi du regard,
ou plus complexes comme des mouvements
volontaires de la téte ou des membres, spon-
tanés et dirigés vers un but (comme se gratter,
attraper un objet, etc.) ou en réponse a un ordre
simple. Ces capacités d'interaction avec l'entou-
rage sont fluctuantes dans le temps et selon la
personne impliquée mais elles sont cependant
bien réelles et reproductibles.

Selon les études réalisées pour discriminer
Uétat pauci relationnel de létat végétatif, le
patient est considéré comme étant en état pauci
relationnel et non plus en état végétatif dés
lors qu’il présente un suivi du regard soutenu
(idéalement testé avec un miroir).

L'état pauci relationnel (EPR] est beaucoup plus
fréquent que l'état végétatif, que ce soit aprés un



traumatisme cranien grave ou aprées une anoxie
cérébrale.

La circulaire DHOS/DGTS/DGAS n° 288 du 3
mai 2002 relative a la création d'unités de soins
dédiées aux personnes en état végétatif chro-
niqgue ou en état pauci relationnel établit la
distinction de la facon suivante : « Il est rare
qu’une personne en état végétatif soit totalement
arelationnelle. La plupart du temps, il existe un
degré minimal de réponse volontaire a quelques
stimulations, réponse fluctuante selon les mo-
ments de la journée: cette situation clinique est
qualifiée d’état pauci relationnel. » Ces patients
présentent alors des troubles de la participation
motrice et cognitive majeurs. Il en résulte une
dépendance motrice totale et des troubles de la
conscience responsables d'un défaut de commu-
nication et d’interaction avec le monde extérieur.
Qu'ils soient en état végétatif ou pauci relation-
nel, ces patients sont totalement dépendants de
tierces personnes pour tous les gestes de la vie
quotidienne (en raison d'une double hémiplégie
ou hémiparésie). Ils sont généralement alimen-
tés par voie entérale (en raison des troubles
de déglutition et des troubles de conscience),
certains sont porteurs d'une trachéotomie. Ils



ont tous des capacités limitées de communica-
tion et d'interaction (de maniére variable d’'un
patient a un autre]. Ils peuvent donc étre
considérés objectivement comme présentant
une limitation trés sévere d'activité et de parti-
cipation.

].. 2 On peut distinguer trois étapes
dans I'évolution des patients en état
de conscience altérée:

0 La premiere, aigué, intervient les toutes
premieres semaines apres l'accident causant
les troubles neurologiques. Le patient est
alors hospitalisé en réanimation ou en neu-
rochirurgie. Ensuite, il devrait systématique-
ment bénéficier des compétencesd’un service
de soins de suite et de réadaptation (SSR) spé-
cialisé en neurologie. La démarche soignante
vise alors a donner au patient un maximum
de possibilités d'évolution positive, d'ou une
médicalisation forte de la prise en charge.

e Une fois passée la situation aigué (troisadouze
mois en fonction des pathologies a lorigine



de l'état végétatif ou pauci relationnel), l'état
du patient reléve d'une chronicité stabilisée
par des soins de support. A ce stade, le pa-
tient, bien que dyscommuniquant (c'est-a-
dire non communiquant verbalement), en état
de conscience altérée, avec des déficiences et
incapacités motrices et cognitives extréme-
ment séveres, peut étre capable d'interagir
comme sujet avec ses proches. Tant que son
état reste stable, sans événements intercur-
rents, Uapproche soignante est celle d'une
attention aux besoins de la personne,
distincte d'une stratégie de fin de vie.

e Lors d'une troisieme phase qui peut survenir
an'importe quel moment, parfois dix a quinze
ans apres l'accident, se pose la question de la
fin de vie dans le contexte d'un épisode aigu
mettant en jeu le pronostic vital du patient et
entrainant une dégradation brutale de son
état clinique.

On notera que 'évolution postérieure a la phase
aigué entraine le plus souvent un transfert de
la personne vers un nouveau lieu de vie (unités
EVC-EPR ou domicile), distinct d'une structure
de fin de vie.



1. 3 En pratique, de ces trois différentes
étapes procédent trois types de prises en charge
et de questionnements spécifiques :

o Lors de la phase précoce, si le patient reste
en état végétatif apres la sortie du coma, la
question de la limitation, voire de larrét (de
Uordre de trois semaines) des thérapeutiques
actives en réanimation peut étre évoquée
dans certaines étiologies.

e Si le patient reste en EVC ou en EPR
chronique stable (par définition trois mois
aprés une anoxie et douze mois apres un
traumatisme cranien), il est alors totalement
dépendant de soins (hygiéne et nursing) et
d'une alimentation par voie entérale. Il s'agit
d'assurer le maintien des fonctions vitales,
un bon état neuro-orthopédique et cutané,
mais aussi d'entretenir le lien humain par
une sollicitation relationnelle quasi constante
de la part des proches et des équipes pluri-
disciplinaires. Dans ce cadre, la personne est
recentrée en tant que sujet, notamment par
le port de ses vétements personnels, l'utili-
sation d’objets lui appartenant, autant que



possible dans le respect de ses habitudes
et de ses préférences, telles qu'elle étaient
connues avant la survenue de l'accident. Elle
est aussi resocialisée notamment par la mé-
diation d’échanges formels, verbaux ou non,
avec les soignants et ses proches. De plus,
si le tissu familial et/ou social du patient a
résisté a lépuisement consécutif a une
situation qui s'installe dans le temps et a la
violence du traumatisme que constitue la
perte de l'étre tel qu’il était avant laccident,
ce lien social et affectif avec le patient est
accompagné, favorisé et privilégié dans le
cadre d'un projet de vie adapté a chaque
personne. La situation a la fois singuliere et
grave du patient ne peut étre comprise et
intégrée qu’en tenant compte de son contexte
spécifique et évolutif. Rien ne saurait étre
anticipé et systématisé de maniere prédéter-
minée, la nécessité de l'adaptation s'imposant
a tous. Les stratégies doivent faire lobjet de
discussions collégiales intégrant les proches
et sollicitant dans la mesure du possible les
informations significatives des choix qu’aurait
pu exprimer le patient dans le passé.



e Dans le cadre de la fin de vie de la personne
en EVC ou en EPR, des soins palliatifs doivent
toujours étre mis en place dans le cadre de
décisions collégiales et raisonnées avec les
proches. Le patient ne peut en effet exprimer
de maniére objective ses volontés. Quant a
lapplication des directives anticipées, bien
que s'avérant indispensables en de telles
circonstances, notamment pour les familles,
en pratique elle est difficilement réalisable :
la brutalité de laccident a Uorigine de l'état
végétatif ou pauci relationnel n'a qu'en de
rares circonstances permis son anticipation.
Il conviendrait certainement a cet égard de
développer une réflexion qui actuellement fait
défaut et justifierait un cadre réglementaire
argumenté et adapté.

(( L'egalite fondamentale de tous les étres
humains en dignite et en droit doit étre
respectee de maniere a ce qu'ils soient traites
de fagon juste et équitable®. Y

6 Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de U'homme,
UNESCO, 19 actobre 2005, article 10, Egalité, justice et équité. @



4 L'état de conscience de ces personnes
peut fluctuer pendant un temps trés long,
souvent pendant plusieurs années.

Ces situations individuelles complexes ne sau-
raient donc étre analysées exclusivement d’un
point de vue médical. Le regard que la société
porte sur ces réalités extrémes de la maladie et
du handicap accentuent la difficulté des décisions
et incitent parfois aux logiques du renoncement.
Dans ces circonstances, la vie est en partie défi-
nie par les moyens mis en ceuvre pour prendre
soin de la personne en EVC ou en EPR. C’est en
reconnaissant le caractere spécifique de cette vie
humaine vulnérable, qui nécessite des attentions
particulieres, qu'est rendu possible linvestisse-
ment progressif de la relation entre la personne
et ses proches. Mettre en cause la valeur et la
dignité de Uexistence de la personne la fragilise
davantage, compromet tout investissement des
proches et des soignants et renforce le senti-
ment que les différentes initiatives d'intervention
aupres d’elle maintiennent artificiellement, voire
de maniére injustifiée, une vie dénuée de sens.



]_. 5 Il convient d'ajouter que I'approche
statistique recourant a limagerie médicale
et/ou al'électrophysiologie comme outils
pertinents dans la prise de décision souléve
d'importantes questions touchant notamment a
I'anticipation du devenir possible de la personne.

Face aux complexités de circonstances dont il
semble a priori difficile de tirer immédiatement
un consensus décisionnel, les approches doivent
relever d'une exigence de pluridisciplinarité,
de pluralisme et de prudence. Trop souvent, au
cours de la phase initiale, semble plutot préva-
loir une conception de la réponse thérapeutique
qui peut consister en un arrét a priori des soins
provoquant une réelle perte de chance pour
les patients. A cet égard et dans ce contexte si
particulier, Uarbitrage des choix thérapeutiques
devrait inciter a des procédures réellement
attentives a lintérét direct de la personne.



1. 6 L'annonce diagnostique a la fois
complexe et sensible, notamment du point de
vue de son impact sur les familles, ne saurait
ainsi se limiter & un diagnostic d'imagerie
cérébrale ou dimagerie fonctionnelle.

Les faisceaux d'arguments nécessaires au
diagnostic d’état de conscience altérée doivent
intégrer a limagerie l'étude des comportements
«interpersonnels », l'aspect évolutif et fluctuant,
l'électroneurophysiologie spontanée et/ou aprés
stimulation.

Par ailleurs, l'annonce vise a apporter des expli-
cations portant sur le «sens du soin» et sur la
démarche médicale depuis l'accident initial.

(( Aucun individu ou groupe ne devrait étre
soumis, en violation de la digniteé humaine,

des droits de 'homme et des libertés fondamentales,
& une discrimination ou & une stigmatisation pour
quelque motif que ce soit”. Y

7 Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de 'lhomme, UNESCO,
19 octobre 2005, article 11, Non-discrimination et non-stigmatisation.



1. 7 S'agissant de la capacité d'accueil de

la société al'égard de personnes atteintes

de ce type de handicap comme de son soutien
aux familles concernées, les soignants

de réanimation et de neurochirurgie en appellent
aux évolutions indispensables.

En effet si leur projection du devenir de la per-
sonne s'avére par trop péjorative (manque de
place d'aval, contexte socio-familial déja fragile
au moment de laccident, incertitude quant a
la réinsertion sociale de la personne, etc.), la
logique pourrait lesinciter a renoncer a s'engager
pour la survie d'une personne dont le handicap
serait incompatible avec une vie sociale respec-
tée et digne. Or, les examens cliniques et para-
cliniques précoces ne permettent pas encore
de maniere satisfaisante d'affirmer le pronostic
fonctionnel a long terme, ce qui ajoute a la
complexité de la décision.

S’il est important de noter que le patient ne peut
étre considéré a ce stade en situation de fin de
vie, encore semble-t-il indispensable de porter
une attention qui fait défaut a une meilleure com-
préhension de sa condition existentielle. Peut-on
la définir exclusivement du point de vue de sa



médicalisation et de son omni-dépendance d'un
dispositif paramédical, ce qui limiterait lap-
proche a des déterminants essentiellement
techniques et organisationnels ? Selon quelles
valeurs et quels criteres reconnaitre son
humanité a la personne et dés lors énoncer
explicitement ses droits et nos obligations a son
égard?

1. 8 Les troubles cognitifs entravent

la faculté d'affirmation d'une volonté ou
d’'analyse du réel; pour autant la personne
peut et doit toujours étre reconnue dans
ses attachements et ses préférences.

Les dilemmes sont précisément dus a la non-
pertinence du principe de consentement dans
le contexte de ces handicaps, ce qui n'équivaut
pas a la révocation de leurs capacités propres.
Nombre de questions éthiques justifient de
toute évidence des approfondissements tenant
compte de contextes singuliers. A ce propos, les
controverses relatives au statut de la nutrition
et de Uhydratation ne sauraient relever exclusi-



vement d’approches médicales®. La signification
symbolique qui leur est attribuée explique
pour beaucoup les difficultés a décider dans ce
domaine. Il semble tout indiqué de favoriser
dans la pratique quotidienne une intégration du
questionnement éthique aux réflexions portant
sur les bonnes pratiques professionnelles.

(( Mieux savoir ce qu'est la personne
humaine, c'est mieux voir ce qui y est

a respecter, de son identité physique

a sa liberté de sujet.

Mais qu'est-ce que respecter ?

Et pourquoi au fond, comment au juste
est-elle a respecter? C'est ici le coeur
de la réflexion proprement morale®. Y

8 Se référer a: Observations du Comité consultatif national d’éthique a
l'attention du Conseil d’Etat, « 3. La nature particuliére du traitement que
constituent la nutrition et U'hydratation artificielles », 5 mai 2014.

9 Recherche biomédicale et respect de la personne humaine, explicitation
d'une démarche, Comité consultatif national d’éthique pour les sciences
de la vie et de la santé, la Documentation francaise, 1988.



e L'entourage

des patients

2 . ]. Les professionnels et les familles
témoignent bien souvent de valeurs et
d’engagements profonds dans une relation
qui peut se maintenir et se développer dans
le temps, pour autant que des dispositifs
adaptés et des réponses compétentes
favorisent un accompagnement.

Un certain nombre de familles organisent le
retour au domicile de la personne en EVC ou
en EPR et ce choix peut étre vécu tres sereine-
ment. Il convient toutefois de favoriser les condi-
tions d’un environnement propice susceptible de
soutenir cette démarche au long cours. Cet état
de handicap trés sévere s'inscrit sur une période
potentiellement longue et justifie un projet qui se



construit progressivement. De véritables liens
se tissent entre la personne, la famille et les
soignants a tel point qu’il arrive que les proches
désignent parfois les soignants comme étant la
«famille d"hopital» du patient.

2 Ainsi la personne doit-elle étre
reconnue dans ses possibilités d'interaction
avec son environnement.

La notion de « capabilité » (Amartya Sen, Martha
Nussbaum) est en ce sens éclairante : elle invite
a repérer, parmi les «fonctionnements » visibles
de la personne, ceux que la personne aurait
« choisi » d'adopter si elle avait été en mesure
de choisir ou encore ceux que la personne
« préfere ». Par la stimulation sensorielle
informelle (verbale, tactile, visuelle, auditive)
qu’il met en place lors de ses soins au
quotidien aupres du patient, le soignant engage
Uinteraction. C’est l'observation des réactions
et des modifications du comportement du pa-
tient a cette sollicitation qui permet d’entrer en
lien, en relation, en communication. La fiabilité
de cette interaction s'affine au cours du temps



par la découverte de la personne, de ce qu'elle
était (grace a lapport des témoignages des
proches) et de ce qu’elle est désormais avec ses
incapacités et son handicap mais aussi avec
ses capacités résiduelles. De méme, la famille
guidera les soignants dans la compréhension de
Uhumanité de la personne, notamment par ce qui
est révélé dans les réactions si exclusives entre
la personne et ses proches. La personne en état
de conscience altérée n'est donc pas inerte ou
aréactive au contact de son environnement, mais
ses difficultés de communication, ses troubles de
conscience et ses déficits moteurs sont parfois
tels qu'ils nécessitent une véritable attention. La
connaissance de la personne permet d’avoir un
meilleur acces a l'expression de ces interactions.
Cette approche guide les professionnels et les
proches dans la prise de décision et permet de
fixer des lignes directrices dans le projet de soins
et le projet de vie de la personne.



2 . 3 La relation avec la personne sollicite
des compétences, des moyens et des méthodes
spécifiques, de sorte que soit créé un environ-
nement propice d l'analyse des comportements
propres d ces états de handicap.

A cet égard, comme dans d'autres domaines,
s'impose un devoir d'information.

2 . 4 La personne en état de conscience
altérée peut aussi se définir par ses interactions
ainsi que sa place au sein du groupe familial.

Les proches sont déterminants dans les soins
a prodiguer. Lorganisation familiale est struc-
turée autour de la personne en EVC ou en EPR
qui en est souvent devenue l'élément central. Le
systéme familial retrouve un «certain équilibre »
autour de la personne cérébrolésée. On constate
de la part des proches davantage de demandes
en faveur de prouesses techniques et médicales
qui permettraient de retrouver la personne telle
qu’elle était avant l'accident, que de demandes



de limitation ou d'arrét de traitements. Si une
demande d'euthanasie est formulée, elle peut
procéder d'une souffrance consécutive au deuil
de la vie préexistante a laccident, mais éga-
lement de lexpérience de circonstances qui
deviennent a un moment donné insupportables.
Si parfois une demande d’euthanasie est formu-
lée, elle procede souvent d’une souffrance consé-
cutive au deuil de la vie préexistante a l'accident.
Le fait d’accompagner ces proches dans leur
«ajustement » au regard de l'existant et de leur
réaffirmer la vigilance de l'équipe pour mettre
en place tous les soins de confort nécessaires,
y compris a lapproche de la fin de vie, apporte
habituellement une réponse a ce questionne-
ment. Parfois, les entretiens avec les proches
au cours de ladmission en unité EVC-EPR
permettent de clarifier les positions au regard
de ce que serait la crainte d'une obstination
déraisonnable et de préciser les apports en
termes décisionnels de la loi du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et a la fin de vie.
Cela permet éventuellement d’apporter une
réponse a une demande d'euthanasie sous-
jacente dans le discours.



(( Les vulnérables sont ceux pour qui
les principes d'autonomie, de dignité ou
dintégrité, sont @ méme d'étre menacés®. Y

10 Déclaration de Barcelone, Propositions politiques & la Commission
Européenne par des partenaires du BIOMED-II Projet, sur les Principes
éthiques de base en bioéthique et biodroit, novembre 1998.



9 Soins, limitations

et arréts
de traitements

3 . ]. Une partie déterminante du soin
dispensé a ces patients est davantage d'ordre
relationnel que technique.

Il est toutefois tentant de nier la complexité de
la relation avec un patient qui préserve certaines
capacités relationnelles au point de parfois la
limiter a des protocoles de soins.

3 . 2 Les soins de support ont toute
leur place dans les deux premiéres phases
de I'évolution.

Une question se pose toutefois : s'agit-il de main-
tenir la vie ou de repousser la mort ? La notion



d'intention du soin permet de se repérer entre les
soins qui préservent la vie et ceux qui repoussent
la mort. Il convient de rappeler que les personnes
en état pauci relationnel ne s'inscrivent pas dans
une démarche de soins palliatifs, mais dans
celle d'une prise en charge d'un handicap au
long cours avec un projet de vie confortable et de
qualité, centré sur les relations sociales et linte-
raction avec l'environnement du malade. Il s'agit
avant tout de réussir a mettre en place un pro-
jet de vie qui varie en fonction de chaque patient
selon ses capacités résiduelles, limportance du
lien social extérieur et du lien avec ses proches,
de ses préférences (avant laccident, mais parfois
depuis laccident chez certains patients en EPR].
Cela peut passer par lorganisation de pauses
thérapeutiques pour les fétes et les week-ends,
par une sortie culturelle ou sportive qui convien-
drait bien aux golts du patient ou, a terme, par
un retour dans un domicile aménagé.

3 . 3 Les soins padlliatifs sont spécifiques
chezles patients en EVC/EPR avec

une évaluation vers la fin de vie plus difficile
adéterminer, précisément du fait de I'absence
de points de repeéres.



En effet, les patients peuvent présenter des
modifications symptomatologiques liées aux
séquelles cérébrales ou faire preuve d'une
résistance hors du commun aux pathologies
intercurrentes. Ces personnes ont vécu tel-
lement de circonstances difficiles, survécu a
tellement d'épisodes ol le pronostic vital était
engagé, qu'il est parfois difficile de dire s'il s'agit
de la «derniere fois ».

4 Ces situations posent trés
fréguemment la question de la limite entre vie
et survie.

Les conditions de maintien de leur vie assistée
par des soins de support interrogent le concept
d'obstination déraisonnable tout en justifiant une
réflexion portant sur ce que serait dans de telles
circonstances une obstination raisonnable. De
nombreux professionnels considerent que les
soins de nursing, lalimentation entérale, les trai-
tements simples comme des antibiotiques per
0s ou par voie parentérale relévent des bonnes
pratiques. A contrario, des thérapies lourdes
telles que les chimiothérapies ou les dialyses



sont habituellement considérées comme relevant
de lobstination déraisonnable. Entre ces deux
extrémes, des traitements peuvent étre discutés
au cas par cas comme, par exemple, une inter-
vention chirurgicale neuro-orthopédique dont
Uobjectif est un meilleur confort. La question
d'un transfert ou non en réanimation a l'occasion
d'une complication vitale initiale est soit exclue
d’emblée, soit discutée au cas par cas selon les
équipes.

5 Dans ces circonstances, I'anticipation
s'avére bienillusoire et précaire.

Alors que la gravité d'un EVC ou d'un EPR est
impensable a priori, il convient toutefois de rap-
peler que les directives anticipées ont toute leur
pertinence, y compris dans de telles circons-
tances. Comment anticiper certaines conditions
de vie a venir ? Les équipes soignantes doivent
se concerter avec les proches pour déterminer
les limites qu'il leur paraitrait abusif de dépas-
ser en cas de complication grave. Et c’est la que
les dispositifs de la loi du 22 avril 2005 prennent
toute leur place, notamment du point de vue des
décisions collégiales.



3 . 6 La loi relative aux droits des malades
et ala fin de vie permet actuellement

de répondre aux situations complexes

de patients communicants, rendant possible
un arrét de I'alimentation et de I'hydratation
aprés décision collégiale avec avis consultatif
de I'entourage (la personne de confiance

n'a en effet que rarement été désignée du fait
de la survenue brutale de lI'accident).

C'est dire la difficulté qu'il y a actuellement a
Uappliquer pour les personnes en état EVC ou
EPR. Il en serait de méme d’une loi relative a
leuthanasie. Selon quels critéres seraient
estimés un niveau de handicap ou un seuil de
temps qui seraient considérés incompatibles
avec le maintien de lexistence ? Une extréme
prudence s'impose tout particulierement dans
ces circonstances, et la notion d'exception
d’euthanasie souvent avancée aujourd'hui
justifierait des analyses approfondies.



3 . 7 L'état végétatif n'est pas la cause
de lamort du patient.

Habituellement, celle-ci survient dans le
contexte de complications, notamment d’un choc
septique d’origine pulmonaire ou urinaire (infec-
tion pulmonaire secondaire a une inhalation en
rapport par exemple, et donc en lien direct avec la
dépendance et la fragilité). D'autres causes
pourront étre a lorigine du décés mais auront
la plupart du temps un rapport avec les nom-
breuses déficiences de la personne, si lon
excepte les cas de patients développant un
cancer, ce qui est de plus en plus fréquent avec
lallongement de leur durée de vie.

3 . 8 On peut en conclure que la prise en
soin est basée sur la reconnaissance du patient
en tant que personne et sur l'organisation

de soins de support susceptibles de favoriser
des interactions jusqu’au terme de I'existence.



38

Il existe une distinction clinique entre un
«état végétatif chronique » (appelé aussi « syndrome
d’éveil non-répondant ») et un « état pauci rela-
tionnel » (appelé également « état de conscience
minimale »). L'état pauci relationnel (EPR) est
beaucoup plus fréquent que l'état végétatif, que ce
soit apres un traumatisme cranien grave ou aprés
une anoxie cérébrale.

La démarche soignante initiale vise a donner au
patient un maximum de chances d’évolution posi-
tive au patient, d’ou une médicalisation forte de la
prise en charge. Ce dernier n’est pas “en fin de vie”
mais peut le devenir a l'occasion d'une complication
intercurrente. L'état végétatif n'est pas la cause
de la mort du patient. Celle-ci survient habituel-
lement dans le contexte de complications et d'une
aggravation de 'état de santé.

Mettre en cause la valeur et la dignité de lexistence
de la personne la fragilise davantage, compromet
tout investissement et renforce le sentiment que les
différentes initiatives d’intervention aupres d’elle
maintiennent artificiellement, voire de maniere
injustifiée, une vie dénuée de sens.



L'arbitrage des choix thérapeutiques devrait inciter
a des procédures réellement attentives a lintérét
direct de la personne et non déterminée par les
représentations souvent trop péjoratives de son
devenir.

L'approche statistique recourant a limagerie médi-
cale et/ou a l'électrophysiologie comme outils perti-
nents dans la prise de décision souléve d'importantes
questions touchant notamment a lanticipation du
devenir possible de la personne. Le développement
de ces recherches, permettant de bénéficier de
reperes plus satisfaisants, devrait favoriser larbi-
trage des décisions tant pour les équipes médicales
que dans le dialogue avec les familles.

La personne doit étre reconnue dans ses possibilités
d’interaction avec son environnement. La personne
en état de conscience altérée n’est pas inerte ou
aréactive au contact de son environnement, mais
ses difficultés de communication, ses troubles de
conscience et ses déficits moteurs sont tels qu’ils
nécessitent une véritable attention.

Le projet de soin vise a entretenir le lien vital mais
aussi le lien humain par une sollicitation relation-
nelle quasi constante faite par les proches et les
équipes pluridisciplinaires.
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Les personnes en état pauci relationnel ne s'ins-
crivent pas dans une démarche de soins palliatifs
mais dans la prise en charge d'un handicap au long
cours.

Les troubles cognitifs entravent la faculté d’affirma-
tion d’une volonté ou d'analyse du réel; pour autant
la personne peut et doit toujours étre reconnue dans
ses attachements et ses préférences. Les dilemmes
éthiques sont précisément dus a la non-pertinence
du principe de consentement dans le contexte
de ces handicaps, laquelle n’équivaut pas a la
révocation des capacités et des valeurs propres a
ces personnes.

Les soins de support ont toute leur place dans les
deux premieres phases de l'évolution de ces états.
Mais s'agit-il de maintenir la vie ou de repousser la
mort ? La notion d’intention du soin permet de se
repérer entre les soins qui repoussent la mort et
ceux qui préservent la vie.

Dans le cadre de la fin de vie de la personne en EVC
ou en EPR, des soins palliatifs doivent toujours étre
mis en place dans le cadre de décisions collégiales
et raisonnées avec les proches.

Les directives anticipées ont toute leur pertinence,
y compris dans de telles circonstance. Les équipes



soignantes doivent se concerter avec les proches
pour déterminer les limites qu'il leur paraitrait abu-
sif de dépasser en cas de complication grave. Et
c'est la que les dispositifs de la loi du 22 avril 2005
prennent toute leur place, notamment du point de
vue des décisions collégiales.

La loi relative aux droits des malades et a la fin de
vie permet actuellement de répondre aux situa-
tions complexes de patients communicants, rendant
possible un arrét de l'alimentation et de l'hydrata-
tion apres décision collégiale avec avis consultatif
de U'entourage (la personne de confiance n'a en effet
que rarement été désignée du fait de la survenue
brutale de laccident]). Concernant les personnes
en état EVC ou EPR, la loi du 4 mars 2002 relative
aux droits des malades et a la qualité du systéeme de
santé comme la loi relative aux droits des malades
et a la fin de vie pourraient tenir compte de droits
souvent négligés. Pour autant, dans un contexte hu-
main et médical a ce point sensible et complexe, a
elle seule la loi ne saurait apporter les réponses qui
procédent, en toutes circonstances, d'une concerta-
tion attentive a lintérét supérieur de la personne.
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Point de vue du réanimateur :
Rester fidéle alaréalité de ce que les gens
vivent

Bernard VIGUE

Anesthésiste réanimateur, CHU Bicétre, AP-HP

Construire un chemin respectueux
de la personne malade

L'actualité, par de multiples canaux, dramatiques,
juridiques ou politiques, fait surgir la question des
patients en état clinique non ou faiblement communi-
quant (état végétatif et état de conscience minimale)
et de leur prise en charge apres les premiers soins.
Les fantasmes d'une médecine toute puissante qui
nierait froidement le patient et son environnement y
font paradoxalement écho a une volonté de canton-
ner la relation médicale a un role comptable de l'as-
pect «scientifique» sans reconnaitre le role central de
Uinteraction avec les patients et leur entourage.
Comme pour tous les événements qui touchent mala-
die, corps et conscience perturbée et qui interrogent
patients, soignants et société, ce qui compte d’abord,
pour une équipe médicale, c'est de rester fidele a



la réalité de ce que les gens vivent. Cette réalité est
toujours extrémement diverse et dure, jamais simple
et uniforme. Le premier travail des soignants est de
se plier a cette réalité pour aider U'entourage a réa-
liser la nouvelle situation et a réfléchir a toutes ses
conséquences. L'entourage, mais les soignants aussi,
ont a construire un chemin respectant le plus pos-
sible ce que le patient était et devient. Le chemin des
médecins se fait avec tout un faisceau d’arguments:
le contact quotidien aupres du patient, les examens
cliniques répétés, les discussions, si importantes,
avec l'ensemble de l'équipe au contact du patient et,
bien sur, avec laide des examens paracliniques (EEG,
tomodensitométrie et IRM) qui permettent d'évaluer
la situation et d’approcher son avenir. C'est a travers
tous ces arguments que le médecin et son équipe se
font une opinion sur ce que lU'on peut dire de l'avenir
et sur la gravité de la situation clinique. Cette opinion
est importante pour que U'entourage puisse juger de
ce qui attend le patient et eux-mémes, et décider de
ce que le principal concerné, le patient, s'il est inca-
pable de le dire, aurait souhaité pour la prolongation
de sa vie. Le personnel soignant est évidemment au
centre de ces problématiques de prise de décision.
La recherche scientifique autour d'un diagnostic du
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devenir est indispensable au travail du médecin pour
aider a mieux comprendre et a progresser dans ['éva-
luation des séquelles futures. De plus, ces études
sont souvent exigées par les familles qui sont en
demande de plus d’objectivité.

Mais, quels que soient les progrés dans lavenir,
jamais aucun examen ne sera dichotomique. Tous les
marqueurs, biologiques ou non, utilisés en médecine,
sont décrits avec une zone grise, une zone d'incer-
titude relative. La médecine, tout comme les sta-
tistiques, est une école de gestion des incertitudes.
Les jugements sociaux, moraux, lhistoire intime
de chaque famille, seront donc toujours présents
et, suivant les cas, les incertitudes seront estimées
différemment et les décisions prises potentiellement
opposées. De plus, certaines familles se détruisent
autour du corps brisé d'un des leurs, d'autres
se reconstruisent. Nous n’'avons pas a porter de
jugement, nous devons accompagner du mieux pos-
sible ces difficultés en tentant d'aider patient et
entourage, porteurs du fardeau final. Le temps est
un facteur important dans ce processus décisionnel

mais fixer un délai, court, en heures aprés le trauma-



tisme, ou, long, en années d’évolution est une facon

de nier la réalité disparate des situations.

Débattre de la diversité des situations

Il faut répéter avec force que la problématique des
états chroniques non ou peu communiquant, si elle
pose de graves probléemes, n'est pas la situation la
plus fréquente aprés lésions cérébrales (seulement
1a 4% des cas). Les autres patients, beaucoup plus
nombreux, souvent séquellaires ou tres séquellaires,
ont besoin de nos forces, soignants et entourage,
mais aussi d’institutions performantes, pour bénéfi-
cier des meilleurs soins et progresser. Lentrée dans
la filiere spécialisée d'urgence de soins des céré-
brolésés graves ne doit en aucun cas étre remise en
cause par les difficultés posées par les patients en
coma chronique, méme si leur durée de séjour en
soins aigus est importante par défaut d'accueil dans
les services de soins de suite. Nous avons beaucoup
progressé ces dernieres années, mais nous devons
rester vigilants a ce que tous les patients puissent
bénéficier des meilleurs soins a l'arrivée pour avoir

les meilleures chances de survie en limitant les
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séquelles. Nous savons que cette situation n'est pas
encore optimale. Nous savons aussi que la peur des
drames individuels et familiaux provoqués peuvent, si
plus aucun choix n'est possible, engendrer des atti-
tudes «préventives» d'évitement de soins. La grande
sensibilité des équipes soignantes aux résultats obte-
nus de leur travail est une donnée extrémement im-
portante du succes d’une organisation thérapeutique.
Il serait dommage de l'oublier au risque immédiat de

baisser la qualité des soins.

Nous souhaitons insister sur la diversité des
situations et sur le respect maximum que nous
devons a chacune d’entre elles. Chacune des équipes
soignantes de chaque étape de la vie hospitaliere
d'un patient cérébrolésé doit instaurer un climat
de confiance avec les patients et leur entourage. La
création d'unités spécifiques de rééducation pour les
patients lourds qui s’inscrivent difficilement dans les
projets actuels de rééducation est un besoin pour
pouvoir, quand c’'est nécessaire, prendre le temps de
décider dans les meilleures conditions possibles.

Il existe, bien sdr, parfois, des tensions dans les
relations entre équipe médicale et entourage. Ces



tensions révelent parfois des conflits internes dans
l'entourage, quand chaque membre de la famille doit
douloureusement se repositionner par rapport a la
situation. Quand il y a conflit dans lentourage, la
situation est la plus difficile et seul le temps et la
patience peuvent parfois corriger les tensions.

Quelles que soient les discussions, les textes ou les
protocoles, personne ne pourra se substituer a une
équipe de soins dans les décisions a prendre avec les
proches du patient. Nous souhaitons un débat partant
de la réalité et de la diversité des situations qui res-
pectent les choix des représentants du patient, choix
libres et évidemment éclairés par les progres de la

médecine.
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Point de vue de TUNAFTC":
la question des choix raisonnables

Pour la représentation des familles (UNAFTC]), les
personnes en EVC ou en EPR sont des personnes en
situation de dépendance extréme mais elles ne sont
pas en fin de vie : elles vivent parfois tres longtemps
et il est rare qu’elles restent totalement arelation-
nelles. Dans un contexte favorisant, les personnes
traumatisées craniennes accedent, le plus souvent,
a un état pauci relationnel traduisant une interaction

indéniable, bien que fluctuante.

Nous souhaitons combattre 'amalgame actuel qui
les considere comme des personnes en fin de vie, et
qu’on s'intéresse davantage a leurs conditions de vie
et a la question de leur projet de vie. La société doit
se préoccuper du sens de cette vie et de ce qu’elle fait
pour les accompagner le mieux possible. Aujourd hui
ce débat est completement occulté par la projection
des peurs individuelles et collectives sur le carac-
tere réputé invivable de ces situations auxquelles il
conviendrait de mettre un terme, par « compassion ».
Pour autant, nous sommes pleinement conscients

11 Union nationale des associations de familles de traumatisés craniens



que la question des choix raisonnables se pose a
chaque fois que survient une situation critique qui
nécessiterait le recours a des mesures de réani-
mation. Elle doit étre abordée loyalement dans une
consultation collective qui inclut l'entourage fami-
lial. Dans ce cadre, nous considérons que l'alimen-
tation entérale et U'hydratation assurent des besoins
élémentaires sans constituer un maintien en survie
artificielle. Les interrompre, au contraire, consiste a

faire mourir de faim et de soif.

Enfin, nous sommes trés préoccupés par la ten-
dance actuelle de vouloir prédire ces situations par
limagerie et limiter précocement les soins dés la
réanimation, pour les empécher de survenir. Nous
n‘acceptons pas que lexpression de lentourage
puisse alors étre confisquée par les réanimateurs
sous prétexte que l'avenir prévisible est trop sombre
pour le faire supporter a la famille. Nous pensons au
contraire que, dans ces situations en particulier, la loi
du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la
fin de vie doit s'appliquer, et que la décision doit étre
prise collégialement et respectueusement, en tenant
compte du souhait de la famille loyalement informée
du pronostic.
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9 OUVRAGE COLLECTIF

FINS DE VIE, ETHIQUE ET SOCIETE

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades et a la fin de vie confére a de
telles questions une dimension politique.
Les conditions du mourir interrogent a la
fois nos obligations humaines, sociales et les
exigences du soins. Désormais doit s’instaurer
au cceur de notre cité une nouvelle culture
de la fin de vie, de nouvelles solidarités, des
pratiques  professionnelles différentes, au
service de la personne malade et de ses
proches. Cet ouvrage collectif s'integre a
cette démarche qui tient pour beaucoup a la
qualité des analyses développées a partir des
pratiques.

Ces situations toujours singulieres, irréduc-
tibles aux débats généraux portant sur « la
mort dans la dignité » justifient une exigence
de clarification, la restitution d'expériences et la
transmission de savoirs vrais.

Cette réédition en poche entierement revue,
actualisée et augmentée, propose dans une
approche  pluridisciplinaire  associant les
meilleures compétences, la synthése la plus
rigoureuse et la plus complete de réflexions
et d’expériences au cceur des débats les plus
délicats de notre société.

Au-dela des professionnels de santé, ce livre
concerne chacun d’entre-nous.

somana Hirsch

Fins de vie,
éthique et société

Editions éres,
599 pages, 25 euros




CRFIC

La circulaire du ministere chargé de la Santé du 3 mai 2002
est consacrée « a la création d'unités de soins dédiées
aux personnes en état végétatif chronique ou en état pauci
relationnel ». Le concept de « soins prolongés » y est évoqué
en tenant compte de ses spécificités : ils s'adressent a des
personnes « atteintes de maladies chroniques invalidantes
avec risque de défaillance des fonctions vitales, nécessitant
une surveillance médicale constante et des soins continus a
caractere technique ».

Des professionnels compétents ont su développer une
expertise indispensable dans un contexte douloureux,
complexe et incertain qui sollicite une qualité d'attention
et de retenue tant a l'égard de la personne en état de
conscience minimale que de ses proches.

Se pose la question de la douloureuse situation de ces
personnes dont le suivi peut parfois apparaitre a certains, tout
particulierement aux familles, comme relevant d'une forme
d’obstination déraisonnable. Il conviendrait, dans le cadre
d'une approche au cas par cas, d'évaluer la pertinence de
la composante strictement médicale de lintervention, y
compris dans le nursing. Ces cas doivent relever d'arbi-
trages émanant de décisions collégiales. Le débat portant
sur les caractéristiques mémes d'un état pauci relationnel
en disent long des incertitudes qu’il importe par prudence
de ne pas négliger. Les valeurs de solidarité et de compas-
sion sont sollicitées. Cette contribution a la concertation
nationale sur la fin de vie initiée dans le cadre d'un parte-
nariat avec le Centre ressources francilien du traumatisme
cranien (CRFTC), a pour objet d’apporter quelques repéres
dans un débat qui, de maniére surprenante, ignore certaines
situations justifiant, tout autant que d'autres, un éclairage a
la fois éthique et politique.
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