Frontiere entre soins palliatifs et grand age :
Questionnement éthique
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NOUS SOMMES TOUS A

Agés de 10 ans, de 20 ans, de 40 ans, de 80 ans,
de 100 ans et plus s __af i n;i |

Si | on soO0en tI
classique de la gériatrie, nous
sommes vieux quasiment la
moitié de notre existence.

50 X,
PapRp—

Et par vieux, le commun des mortels entend :
Tr s ©g® voire goOGteux, d®pen



La question devient al or s é

LAVIEVAUT-ELLE ENCORE LE COUP D0OaTRE V
LORSQUOON A 90 ANS ET QUE LOON A PE
SON AUTONOMIE PHYSIQUE, PSYCHIQUE ET SOCIO-FAMILIALE ?

Malis qui se pose cette guestion ?

LA SOCIETE DES BIEN PORTANTS, LES SOIGNANTS, LES FAMILLES,
LES POLITIQUES, LES ECONOMISTES
Rar ement | es mal adesé

Les réponses sont multiples et variées, qualifiant cette
personne ©g®e Aquli noen finit p:

Léegume, plante verte,
sagesse, rir chesse, gouf f



NOUS VOULONS TOUS VIVRE
ET MOURI R DI GNEMENT e

L\

Existe-t-il différents niveaux de dignité ?

Est-on moins humain parce que
physiguement ou psychiquement diminué ?



« Le vielllissement est pour certain synonyme de
catastrophe et doun | ong adi e
un couronnement de | a pl ®ni tu
une entréee plaisante dans une nouvelle phase affranchie de

| cardeur et de | a violence de
| O®puration spirituelle 2t |e

Iheb GHARIANI, gériatre a Tunis
« Mourir agé, privilege ou fardeau ? »
Congres Francophone SP- Lyon-2011

Influence de la culture, de la religion, de la spiritualité



«J O ali essay® doexpli quer ~° me
un drole de cadeau. Au départ, on le surestime, on le trouve
pourri, trop court. Enfin, on se rend compte

gue ce noest pas un cadeau ma
plus il faut faire preuve de gout pour apprécier la vie.

On doit devenir artiste, raff
jouir de la vie a 20 ans, mais quand on ne peut plus bouger,
faut user de s»wn I ntellilgence

Eric Emmanuel SCHMITT
« Oscar et la dame en rose »

L a ' noest pas un cadeal



Si un diagnostic peut étre clair,
Si | Ol ncurabili t® peut °tre
La duree de cette fin de vie met a mal tous nos pronostics.

Kar nowsKk i , OMS, Pl NI, al bumi
sont des indicateurs, des éclairages, mais jamais des
Instruments de mesure du temps qui reste a vivre

et encore moins de son sens !

Si définir la vieillesse est déja hasardeux,
gue dire de la définition de la fin de vie ?



La sur-vie, c.a.d ce temps de vie qui vient en plus de
ce qui a éte prévu, peut-étre source de joie comme
doO®puUuil sement, doil ncompr ®h
de reconciliations, de paix, pour chacun des acteurs

de ce drame, de cet événement.

Tenter de le maitriser nous conduirait tout droit
aux d®r i1 ves, aux tentati ons
aux sédations excessives plus ou moins camouflées

Lafindevie:f ai t ou ®Vv nement , m a



Prendre son temps, ce no«
9 femmes ensemble ne font pas un bebée en 1 mois

Apprendre ° | 0Oapprivol seil
trop court, toujours tr o]
Ce qui frappe, ce sont ces décalages de perception
entre les « patients », les familles, les soignants.

«l'l a un pied dans | a t ombewx
LES MOURANTS NOEXI STENT

« Ne Jamais expatrier du monde des vivants
celui qui acheve son existence » Jacques RICOT



Alors que les familles et les soignants concentrent
encore toute leur attention sur le somatique, les
malades en fin de vie ont compris depuis longtemps
gue | eur corps |l es avali-t
d0©me et doesprit pouval:-t

: |
Céoest ainsi quoéils d®j &K\!
Quand les soignants parlent dyspnee, douleur, “’3 ﬂ
fréequencer espi ratoire, pr ®y ,_-\;"_-:\'_l‘?'.’.{ ﬂ‘ Ny C
qguand les familles redoutent la cachexie B>\ g Lt ¥
ou | 6®touffement, | es . Q|8

amour, famille, spirit

BORASIO G.D. 1T EAPC La Haye, 2003

o 5 g P A :
£ savant face a sonimage dans le dessin animé « les Simpson

Ces décalages de perception ne concernent pas que
la durée du temps, mais egalement de son intéerét



« Quantala duree acceptable de fin de Vie,

doi mport a ¢ce
peut étre reaILse Mk

Et Gilles VOYER, dans son livre « La mort a son heure »

« Accepter la mort non pas au moment qui nous convient,
mais au moment qui respecte la mort elle méme. »



Dans une société de la performance
et du paraitre, la fin de vie, qui plus

est doune personn
assim | ®e ~ | 0acc
| a d®gradati on, I

. Et quand la communication verbale
~ fait défaut, nous parlons
doi ncommunicabilito@¢a
nous qui nous excluons de la relation,
faute doéinvestisser

possibilités non verbales.

N

Communi quer Jusquoau derni er
tentations doeut hanasi e mal S



Notre habitude a juger sur les apparences
nous amene a considerer ce temps de vie
trop long et dénue de sens.

Mais qui peut estimer la valeur

de ce temps donneé ?

Nous sommes tous

des étres en devenir,

en construct.
notre dernier souffle

Les coups de burin de la vie font perdre beaucoup de
matiere a la pierre informe, mais en devenant statue

ne prend-elle pas toute sa valeur ?



Cela faisait des jours et des semaines que Charles, 92 ans,
passait ses journées au lit, les yeux fermes, ou plutdt mi-clos,
nooffrant m°me plus une par ol e
Nous avions vral ment tent® doe
mais Charles refusait tout et nous avions du mal a accepter

cette passivité, nous qui aimons tant que les patients restent
acteurs de leur vie.

Sa fille , infirmiere en cardiologie, avait encore bien plus de mal
gue nNnous, ne comprenant pas dt
| assi mi |l ant ~ de | 0ac hm@aotsrueeme r
demande doéeut hanasi e.



Le temps a fait son Tuvre au t
| accompagnement par tous | es
Quel apal sement our | e n
donn®e | e droit 0 al uer
pol yval ente de USP.

Lors de la visite du matin,

] O0al Ppropos® e

de déplacer le piano

dans la chambre de Charles.

Sa fille a pu a mp a

doucement en musique.

A son heure, une fois sa fille apaisee,
Charl es soest donn® | e droit



Faut-il rappeler que toute vie est unigue et que
nous ne sommes que des étres en devenir, en
construction jJjusquo~ ™ notre

Echapper a la simulation réciproque, au fatalisme,
communi qguer jJjusquoau der ni
r®pondre aux tentations dbo
également au defaut de soin.

Nous pouvons toujours communiquer et les soignants en geériatrie
et en soins palliatifs ont su conjuguer depuis longtemps
approches medicamenteuses et non medicamenteuses.



Biologigues

Phytotherapie
Vitamines
Mineraux
Nutrition

Psychocorporelles Physiques Energétiques

Toucher
thérapeutique

Ostéopathie

Méditation Reiki
Priére Tai chi
Spiritualite

Qi Qong

Auriculothérapie

Bruckenthal Patricia, Pain Management Nursing , 2010



Traiterladouleure t r Aesemdautres symptlmes p

Pourtant, combien de vies sont jugées

trop longues en raison de douleurs non reconnues
ou non calmees, de plaies malodorantes,

de symptomes neuropsychiques non jugulés,

de mangue de discussion et de decision

en équipe quant aux « tuyaux »

" mettre ou non en pl ac

Le probl me de yld&daltianme notna teisadn s ouv.
du probleme du lent mourir chez les personnes agées et doit

faire | 6objet de d®ci sions ®cl air G
Cbest encore trop peu souvent | e c

la personne agée est atteinte de demence.

Cal mer | e corps pour sol |l



POURTANTé

100 000 patient agés dements décedent chaque année
90 % sont totalement dépendants
100 % sont douloureux

Risque de deces X 2 par rapport
aux personnes agées non démentes

Loi Leonetti appliquee dans 10 % des cas !!!
Pourtant, la décision collégiale concerne
typiqguement le malade agéed ® me nt é

Tres peu de personnes agees dementes bénéficient
doune prise en charge pall i &



Pour que ces fins de vie ne paraissent pas aussi longues
aux soignants et aux familles, il faudrait :

-syst®mati ser | es r®uni ons

-uti1 |l 1 ser des outils do®val
MMS, HAD, ALGOPLUS, DOLOPLUS, ECPAZ¢

-uti1 |1 ser des outil s doai de
Cecile Bolly, Renée Sebag-Lanoé&, Jean-Marie Gomas

- privilégier les décisions collégiales

- organiser le soutien des soignants

- organiser le soutien des familles



Prendre soin corps-ame-esprit impligue des compétences
techniques, psychologiques, éthiques, sans oublier les besoins
spirituels. Cécile BOLLY nous invite a investir cet espace :

« Ladémarche spirituelle représente une possibilite de

transformation, sachant que nous naissons inachevés

et que nous avons a nous prendre en mains pour devenir les

humains que nous ne sommes pas encore.

Le but noes tmopansis hairagprafondeur

do°tre danmaintedancCetetedppgace a besoin
du temps, ce temps qui manque toujours aux soignants, a moins que
ce ne soient les soignants qui mangquent au tempsé N®ommes-

nous pas responsables de ce que nous faisons de notre temps ? Cela
montre une nouvelle fois que la meilleure maniere de ne pas le
perdre, cOest sans &oute de | e prer

Et la spiritualité dans tout ca ?



Claudia MAZZOCATO insiste sur ce présent a vivre :

« Densifiés autour du noyau dur de nos peurs, opinions

et croyances, ballotés entre le passe et le futur, nous
sommes rarement disponibles au moment présent.

Dans le passé, on a existe ; dans le futur, on existera.

Ou peut-on exister en fait ? Seulement dans le présent.

Ma capacité a offrir ma pleine attention au moment present
me redonne paix, vitalite et créativite. Je suis comme neuve. »

A son fils qui | ui demande si <cb6es:
démarche spirituelle, Arnauld DESJARDINS réepond simplement :

\m’@ EST- CE GRAVE POUR LA CHENILLE § &4
WA DE NE PAS DEVENIR PAPILLON ? g\




Eric FIAT écrit;:

«Au chevet du mour ant, || ne
chose que do°tre | ", pas tant
Quvrir un vide de bonne quall
duquel les paroles du mourant peuvent se déployer ;

une chambre do®cho ~ | a mei |l |
acoustique possible, y compris

pour que sa révolte et son clest qwoi cETre
angoisse s®dexpr.i rvshle 2ETe

OFFRIR UN ESPACE DE LIBERTE




Oser vivre ce que | 6on a tr
dans notre vie doadulte Dbi el
offre, paradoxalement, ce temps de la fin de vie.

Pour guoi nloGh-da samlanitude que
lorsque celle ci est fortement menacée ?
Un g©chis probabl ement, un |

Le lent mourir devient alors une chance, un cadeau
pour corriger nos négligences et incompeétences.



Les soins palliatifs noont
une part de mystere qui les differenciedel 6 eut hane
qui elle regle tout, tout de suite et pour toujours, dans

une maitrise parfaite.

Cela ram ne | a mort ~° wun fa
un événement a inventer et a vivre.

Comme le rappelle Eric FIAT, « la pratique palliative

doit se r®concilier avec | e
habiter par | e doute et | 01
Insomnie et angoisse. »

Inventer sa fin de vie et la vivre,
sans nier son coOteé tragique



LOI mportant noest plus alors
mais de craquer, passant de la maitrise a la traitrise,

du f ail t ) | O RV ®ne ment
e i

Lacher prise, se laisser faconner,
porter, achever.

Tant de temps, temps de vie, tant de vie !



Questionnons-nous maintenant sur
|l a noti on de front.i

ol '
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- Des frontieres a respecter

- Des frontieres a franchir



Comme on ne passe pas du jour au lendemain

du curatif au palliatif, on ne peut pas non plus établir

une frontiere entre personne agée et personne agée en fin de vie,
entre gériatrie et soins palliatifs, tant les choses sont intriquées,
reversibles, alimentant sans cesse le doute.

Le pronostic est tr s al ®atoire, | a
La chimiothérapie tue des personnes agées (le but étant de les guérir)
alors que les soins palliatifs leurs permettent de vivre souvent longtemps
avec des cancers certes incurables, mais non mortels !

Et coOest ce quli nous sauve !
On ne fait pas de la gériatrie ou des soins palliatifs,
mai s on | es conjugue au dquoti di

« |l faut faire en sorte que tous les gens avances en age
soient bien mieux accueillis et entourés dans notre societe,
pour que disparaisse peu a peu cette hantise de mal vieillir,
plus obsédante que la mort elle-méme.

( Roger GARIN, Dédramatiser la mort, 1989)



QUOE-SE QUOUNE FRONTI ERE

Reconduire a la frontiere
Reculer les frontieres
Franchir les frontieres
Nouvelles frontiéres
Jeux sans frontieres
Médecins sans frontiéres

Définition classique :
«Lil mite doun territoire qui en do®t

En quoi la limite et la détermination sont-elles positives ?

Et ° | dinveffer,dqueerhsomaei t® qui oeuvrer a
pour | o6illimt® et | 6ind® er mi n® ?.
Deux citations :
«Aucune fronti re nobéincite»pl us
( Karl KRAUS)
«La mort noest que passage, front.

JoOal mer ai s npassppars» avoir de
( Charles de LEUSSE, Le sablier, 2004)



DES FRONTI ERES A RESPE

1-Respecter | autonomi e

Etymologie
Faire / Etre
Loi Léonetti

2- Faire taire la plainte / La faire parler

Qu 0 ece que soulager a tout prix veut-il dire ou masquer ?
Faut-il faire systématiquement taire la plainte ?

«Bien mourir, cbest mourir paisibl ememt

Partant de ce principe, tout va étre mis en route pour obtenir cet apaisement,
et | es abus de pouvoir ou | es d®rives Vvo
g ui plus est chez | es mal ades ne pouvant



