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Psychiatrie, soins palliatifs et de fin de vie : des univers
(ir)réconciliables? Le cas de madame Sanchez

Marie-Eve Bouthillier:?, Hugues Vaillancourt!

Résumé

Contexte : En psychiatrie, la question d’offrir des soins palliatifs et de
fin de vie pour ce qui serait une « condition psychiatrique terminale »
ou, plus globalement, de considérer adopter une approche palliative
pour des problémes de santé mentale sévéres et persistants constitue
encore un tabou. Méthodologie : Cette question est abordée par
I'analyse d’'un cas effectuée lors d’'une consultation en éthique clinique
a l'aide de la méthode des scénarios d’Hubert Doucet. Il s’agit de
madame Sanchez, une patiente agée de plus de 90 ans, présentant
des troubles psychiatriques, exprimant le désir de mourir par des
gestes suicidaires, refusant les traitements proposés, ainsi que
refusant de boire et manger. Son histoire clinique est racontée par le
filtre de I'accompagnement réflexif offert en éthique clinique aux
diverses parties prenantes. Résultats : L'analyse de cas, loin de
répondre aux défis posés par le concept des soins palliatifs et de fin
de vie en contexte psychiatrique, présente néanmoins une occasion
d’en nommer les enjeux éthiques principaux : la souffrance psychique,
le refus de manger et de boire ainsi que le refus de traitement, la
sédation palliative et l'aide médicale a mourir, les volontés et
directives médicales anticipées, ainsi que les défis clinico-
organisationnels suscités par la clientéle gérontopsychiatrique.
Conclusion : Les défis cliniques et éthiques demeurent nombreux
pour les professionnels et les décideurs afin de répondre aux besoins
de la clientéle de santé mentale tres agée. Nous appelons a un plus
grand développement des connaissances sur ce théme précis.

Mots-clés

psychiatrie, soins palliatifs et de fin de vie, refus de boire et de manger,
refus de traitement, éthique, idéation suicidaire, désir de mourir,
personnes agées

Introduction

Abstract

Background: In psychiatry, the issue of providing palliative and end-
of-life care for what would be a “terminal psychiatric condition” or
considering a palliative approach to severe and persistent mental
health problems is still a taboo. Methodology: This question is
addressed through an analysis of a case arising during a clinical ethics
consultation, using Hubert Doucet’s scenario method. It is about Mrs.
Sanchez, a patient over 90 years of age with a psychiatric profile,
expressing the desire to die by suicidal gestures, refusing the
proposed treatments, and refusing as well to drink and eat. Her clinical
history is told through the filter of reflexive support offered in clinical
ethics to the various stakeholders. Results: The case analysis, far
from responding to the challenges posed by the concept of palliative
and end-of-life care in a psychiatric context, nevertheless presents an
opportunity to name its main ethical issues: psychic suffering, refusal
to eat and drinking as well as refusal of treatment, palliative sedation
and medical assistance in dying, wishes and advanced medical
directives and clinical-organizational challenges for geriatric
psychiatry clients. Conclusion: There are still many challenges for
professionals and decision-makers to meet the needs of older mental
health clients. We call for further development of knowledge on this
specific topic.

Keywords
psychiatry, palliative and end-of-life care, refusal to drink and eat,
treatment refusal, ethics, suicidal ideation, wish to die, elderly

En psychiatrie, la question d’offrir des soins palliatifs et de fin de vie pour ce qui serait une « condition psychiatrique terminale »
ou de considérer adopter une approche palliative pour des problémes de santé mentale séveres et persistants (1,2) constitue
encore un tabou. Nous adoptons dans ce texte I'appellation soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) et nous nous référons aux
définitions énoncées dans la Loi concernant les soins de fin de vie :

Soins palliatifs: Soins actifs et globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire aux personnes atteintes
d’'une maladie avec pronostic réservé, dans le but de soulager leurs souffrances, sans hater ni retarder la
mort, de les aider a conserver la meilleure qualité de vie possible et d’offrir & ces personnes et a leurs
proches le soutien nécessaire;

Soins de fin de vie: Soins palliatifs offerts aux personnes en fin de vie et I'aide médicale a mourir;

Sédation palliative continue : Un soin offert dans le cadre des soins palliatifs consistant en I'administration
de médicaments ou de substances a une personne en fin de vie dans le but de soulager ses souffrances
en la rendant inconsciente, de fagon continue, jusqu’a son déces. (3)

A T'affirmation « on ne meurt pas d’une maladie mentale », certains apportent quelques nuances. Des études montrent que le
taux de mortalité de personnes ayant des problemes de santé mentale est plus élevé que dans la population en général en
raison d’'une pluralité de facteurs. Les risques associés au style de vie, des soins physiques sous-optimaux et du sous-
diagnostic de certaines conditions physiques (cardiaques ou respiratoires) figurent au nombre des causes de mortalité chez
ces personnes (4-7). Les interventions préventives, la chronicisation des maladies mentales, ainsi que les dispositions Iégales
coercitives a I'égard des idéations suicidaires, peuvent expliquer en partie pourquoi la population atteinte de troubles mentaux
meurt désormais moins d’évenements traumatiques et auto-infligés comme le suicide (8).
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Certains cas complexes en psychiatrie, compte tenu de leur caractére sévere et persistant, limitent la capacité d’intervention
de la part des professionnels et soulevent des questions concernant le respect a I'autodétermination des personnes. Parmi
ces conditions, nommons : les cas de dépressions réfractaires aux traitements avec plusieurs tentatives de suicide, les
schizophrénies pour lesquelles les patients disent n’avoir aucune qualité de vie, les traitements pharmacologiques pour
lesquels les patients tolerent mal les effets secondaires (dont ceux sur la cognition), les anorexies séveres et les
toxicodépendances (9,10). Bien gu’il n’y ait pas de consensus international sur la définition d’'une maladie mentale sévéere et
persistante (1,2), il n’'en demeure pas moins que les conditions énumérées ci-haut présentent une chronicité importante, des
rechutes fréquentes menant a de la souffrance et une perte de qualité de vie significative. L’utilisation des approches palliatives
dans ce contexte semble toutefois demeurer marginale, voire controversée. Pourtant, du c6té des maladies dites
« physiques », la présence de souffrance conjuguée a la limite des moyens curatifs méne habituellement a I'adoption
d’approches palliatives.

Mais qu’en est-il de I'approche palliative en psychiatrie? La palliative psychiatry ou psychiatrie palliative (notre traduction) telle
gue proposée par Trachsel et al. (9) se veut une approche visant a améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille
faisant face a une maladie mentale sévere et persistante qui menace la vie de la personne (Tableau 1). Elle utilise la prévention
et le soulagement de la souffrance en évaluant la condition de la personne dans sa globalité, c’est-a-dire dans tous ses aspects
et ses besoins : physiques, mentaux, sociaux et spirituels. Son but est ni d’accélérer la mort ni de la repousser. La psychiatrie
palliative utilise une approche de réduction des méfaits et évite les interventions psychiatriques lourdes pour le patient et ayant
un impact mitigé sur sa santé. Malgré tout, Lindblad et al. (11) s’interrogent sur la nécessité pour la psychiatrie d’avoir sa
propre définition d’'une approche palliative. lls soulignent que la définition de 'OMS des soins palliatifs inclurait déja les
maladies psychiatriques séveéres et persistantes.

Tableau 1. Description de la psychiatrie palliative, traduction libre de « Working definition, features and
examples of palliative psychiatry » (9)

Définition :

La psychiatrie palliative (PP) est une approche qui améliore la qualité de vie des patients ainsi que de leurs familles
faisant face a des problémes associés a la maladie mentale sévere et persistante (MMSP) a risque pour la survie,
a travers la prévention et le soulagement de la souffrance par les moyens d’une évaluation globale et d’'une prise
en charge des besoins associés au niveau physique, mental, social et spirituel. La PP se centre sur une réduction
des méfaits et un évitement d’interventions psychiatriques pénibles ayant un impact mitigé.

Caractéristiques de la PP :

e Fournit un soutien afin de faire face (coping) et d’accepter les symptdmes mentaux inquiétants

e Affirme la vie, mais reconnait que la MMSP peut étre incurable;

Propose ni de hater ni de retarder la mort;

Integre les aspects physiques, psychologiques, sociaux et spirituels des soins au patient;

Offre un systéme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu’au déces;

Offre un systéme de soutien pour aider les membres de la famille a faire face a la MMSP du patient;

Utilise une approche interdisciplinaire afin d’aborder les besoins des patients ainsi que de leurs familles;

Cherche a améliorer la qualité de vie et influencer positivement le cours de la MMSP;

e Est complémentaire aux autres thérapies orientées vers la prévention, la guérison, la réadaptation ou la
convalescence.

Puisque peu abordés dans les écrits scientifiques, il nous a semblé important de discuter des enjeux éthiques des SPFV pour
des conditions essentiellement psychiatriques. Nous n’aborderons pas I'apport de la psychiatrie pour les patients bénéficiant
de SPFV (12). Plut6t, notre objectif consiste a mettre en relief les enjeux éthiques en proposant I'analyse d’un cas complexe
afin de promouvoir une réflexion plus large sur ce sujet. Ce cas, au carrefour de la psychiatrie, de la gériatrie et des soins
palliatifs, questionne le meilleur intérét d’'une personne agée suicidaire refusant tout traitement ainsi que de boire et de manger.
Nous présentons d’abord 'analyse de cas faite lors de la consultation en éthique clinique qui s’est échelonnée sur plusieurs
semaines. Ensuite, nous discutons des défis éthiques plus larges qui émergent de cette situation spécifique.

Méthodologie : analyse de cas a I’aide de la méthode des scénarios

Cas, partie 1

Il s’agit de madame Sanchez (nom fictif), une dame de 90 ans, originaire d’un pays d’Amérique du Sud et résidant chez un de
ses enfants au Québec. Cette derniere a tenté de se suicider alors qu’elle était en voyage dans son pays d’origine, il y a
quelques mois. A son retour, hospitalisée en gériatrie, elle tente & nouveau de porter atteinte & sa vie. Elle est transférée en
psychiatrie ou elle manifeste des épisodes délirants ou elle pense qu’on veut I'empoisonner. Elle refuse de boire et de manger
et elle répete qu’elle veut mourir. Elle refuse également les traitements proposés d’antipsychotiques. Lorsque le psychiatre
traitant indique au fils de madame son intention d’aller au tribunal pour demander une autorisation pour outrepasser son refus
de traitement, ce dernier exprime un désaccord. L’équipe ressent alors un inconfort, se questionnant notamment sur les
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motivations profondes du fils, puisqu’habituellement les proches approuvent sans trop de réticences a ce que tout soit fait pour
traiter la personne en état de délire. Sur la base de cet inconfort de I'équipe, le psychiatre traitant demande une consultation
en éthique clinique. Le tableau 2 propose un résumé de I'état de santé de la patiente. Puisqu’elle avait cessé de manger
depuis un certain temps déja, les cliniciens estimaient qu’il ne lui resterait qu’environ 15 jours a vivre, si rien n’était fait.

Tableau 2. Résumé de I’état clinique initial de la patiente

En général

¢ Patiente inapte qui refuse de boire et de manger et refuse les traitements. Fils présent qui assure le
consentement substitué. Il est accompagné du reste de la famille.

¢ La patiente dit gu’elle veut mourir. Présente des gestes suicidaires impulsifs, un début de délire, de la
paranoia, des signes de démence. Tient des propos concrets, cohérents malgré l'inaptitude, mais ne réussit
pas a exprimer clairement sa pensée sur ce qui la tient en vie.

Sur le plan physiologique
e Suspicion d’'un début de trouble neurocognitif (démence), déficit cognitif, manifestations d’atteinte des
fonctions exécutives.
¢ Arrét volontaire de s’alimenter, installation d’un soluté négociée avec la patiente, mais refuse toute autre
intervention.
Pronostic de moins de 15 jours dans ces conditions.

Sur le plan psychiatrique

e Irritabilité contenue, méfiante, peur de se faire empoisonner, idées passives de mort, veut « sauver son
honneur » par le suicide.

e Dépression avec caractéristiques psychotiques non traitée en diagnostic différentiel. Impression d’'un complot
pour lui prendre son argent.

Depuis son retour au pays suite a sa tentative de suicide, la patiente se plaint d’'une perte de qualité de vie et elle aurait dit a
son fils : « il N’y a plus rien pour moi ici, toute ma famille est partie. » Dans ce contexte, le fils dit vouloir respecter la décision
de sa mere de se laisser aller vers la mort. Cette réflexion n’est pas sans soulever une certaine suspicion de négligence, voire
de malveillance de la part de I'équipe a I'égard du fils, en raison de son refus d’en faire plus pour sa mere. Les propos de sa
mere aupres de certains intervenants concernant un complot relatif a 'argent dans la famille ne sont pas sans nourrir le doute
a ce sujet. La tension, palpable du c6té de I'équipe, se situe surtout dans la recherche du meilleur intérét de cette dame dans
un contexte d’incertitude diagnostique sur la cause de la psychose, et donc sur le traitement bénéfique et opportun
(dégénérescence cognitive, dépression non traitée, trouble psychotique non spécifié, etc.).

Consultation en éthique clinique, partie 1

Une consultation en éthique est un service offert par un comité, une équipe ou un individu visant a identifier, analyser et
résoudre les problemes éthiques dans une situation clinique actuelle (13-15). Travaillant en petite équipe de deux ou plus et
visant une proximité sur le terrain, les éthiciens consultés ont choisi d’utiliser la méthode des scénarios d’Hubert Doucet (16).
Cette grille d’analyse permet d’élaborer et d’analyser trois scénarios face a une situation d'impasse (Tableau 3). Pour réaliser
leur intervention, les éthiciens ont réuni la famille (fils et conjointe, petite-fille et belle-fille), les équipes interdisciplinaires de
psychiatrie (traitant actuellement la patiente), de gériatrie (ayant traité la patiente avant son transfert en psychiatrie) ainsi qu’un
médecin des soins palliatifs (invité spécialement pour contribuer a la réflexion). A la demande des éthiciens animant le
processus de délibération, deux avocats versés dans les questions d’ordonnance de traitements et de garde en établissement
ont également participé afin d’éclairer 'ensemble des personnes présentes quant aux implications d’un processus juridique
potentiel. Lors de la délibération, deux scénarios (et non trois comme prévu dans la méthode des scénarios) ont été mis sur
la table. Le tableau 4 résume les scénarios ainsi que I'analyse faite lors de la rencontre.

Tableau 3. Une méthode des scénarios d’Hubert Doucet

ETAPE 1 : Dans la situation clinique présentée, indiquer trois scénarios (lignes de conduite) que I'équipe de
soins pourrait choisir.

CHOIX 1:

CHOIX 2:

CHOIX 3:

ETAPE 2 : Etudier chaque choix retenu en examinant
1- le pronostic de réadaptation;
2- les conséquences a d’autres plans*.
*Les conséquences a d’autres plans peuvent étre, par exemple, le choix de la personne, sa qualité
de vie, une crise a l'intérieur de I'équipe, les colts pour la société, I'état du droit, les conséquences
a long terme sur la vie du malade ou de sa famille.
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ETAPE 3 : Examiner pour le scénario en discussion
1- les valeurs ou les principes moraux qui sont privilégiés selon les valeurs phares de la
réadaptation (bienfaisance et humanisation; autonomie; respect de I'individu et de son milieu; justice

sociale et équité; solidarité en engagement);
2- les valeurs et les principes moraux qui sont négligés;

3- si ces valeurs ou principes sont plus proches de I'une ou l'autre profession engagée dans la

situation ou la discussion.

ETAPE 4 : Nommer pour chaque choix le fondement moral qui vous permettrait de le retenir.

ETAPE 5 : Choisir I'option qui vous parait la meilleure et indiquer les motifs de votre préférence.

Tableau 4. Scénarios élaborés et analysés lors de la rencontre

Etapes

Analyse des scénarios

1: Scénarios
identifiés

1- Opter pour une approche curative qui implique de
forcer un traitement curatif pour le trouble délirant
(antipsychotiques) et la dénutrition (nutrition entérale)

2- Opter pour une approche palliative selon trois

modalités :

a. Soins palliatifs classiques
b.  Sédation palliative intermittente
c. Sédation palliative continue

2 : Conséquences

Positives

(+) Un traitement forcé
permettrait de tenter de
traiter le délire. Il faut
toutefois obtenir une
ordonnance de traitement
aupres d’un juge, car la
patiente inapte refuse
catégoriqguement.

(+) L’équipe a le sentiment
d’avoir tout tenté pour aider
la patiente.

Négatives

(-) Le traitement, si I'on
obtient I'effet escompté,
prendra quelques
semaines avant d’agir. Il
se peut que I'on doive
essayer d’autres
molécules s’il N’y a pas
d’effet. Des délais
supplémentaires sont a
prévoir. L'issue bénéfique
est d’autant plus
incertaine qu’un trouble
neurocognitif peut étre
sous-jacent.

(-) Autoriser le traitement
et la nutrition contre le gré
va a I'encontre de la
volonté déja exprimée de
la patiente. Selon son fils
et ainsi que le reste de la
famille, sa mére n’aurait
jamais voulu recevoir de
traitement. Pour eux, a un
certain moment de la vie,
il ne faut pas s’acharner et
laisser partir.

(-) Difficulté anticipée a
mettre en ceuvre ce
scénario. Atteinte possible
a son intégrité et sa
dignité. Par exemple, si la
patiente ne collabore pas,
I'équipe devra utiliser des
contentions physiques ou
chimiques pour ne pas
gue la patiente enléve son
tube naso-gastrique.
Méme difficulté pour
'administration des
médicaments qui pourrait
devoir étre faite en
injection.

Positives

(+) L’approche palliative
permettrait de réduire les
souffrances de madame
sans s’opposer ni a elle ni a
son fils.

(+) Eviter une forme de «
brutalité possible » du
scénario curatif en
proposant un
accompagnement global et
en douceur.

(+) Respecter les choix
qu’elle aurait faits au fil de
sa vie tel qu’exprimé par
son fils et sa famille.

Négatives

(-) La patiente pourrait
refuser le plan de
traitement soit le
soulagement et la
médication proposée
(refus catégorique).

(-) L’équipe peut avoir le
sentiment d’abandonner
la patiente sans avoir
tenté de traiter le délire.
Inquiétude de I'équipe a
I'égard de I'image
renvoyée par le fait de
laisser mourir une
personne vulnérable au
plan psychiatrique (enjeu
réputationnel).
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3 : Valeurs sous-
jacentes

Favorisées
e Sécurité et protection
o Bienfaisance dans I'optique ou I'on souhaite traiter le
délire et favoriser la vie et son caractere sacré

Négligées
o Dignité
o Intégrité
e Respect de 'autonomie décisionnelle antérieure
e Qualité de vie du point de vue de la patiente et de sa
famille

Favorisées
e Qualité de vie
e Authenticité et dignité
e Bienfaisance dans 'optique d’un accompagnement
palliatif
* Non-malfaisance (éviter d’aller contre son gré et
contre les volontés exprimées par son fils)
Négligées
e Secours aux personnes vulnérables et suicidaires
e Malfaisance par omission de traiter

4 : Fondement moral

Bienfaisance

Qualité de vie et respect des volontés exprimées au fil de
sa vie

5 : Choix de
I’approche qui parait
la meilleure

Scénario 2 : Approche palliative graduelle pouvant mener a une sédation palliative continue

Comme la patiente refuse de s’alimenter depuis un certain temps déja, son pronostic demeurera limité tant qu’elle continuera
a se comporter ainsi. Une ordonnance de traitement pour sa condition mentale, méme obtenue le plus rapidement possible,
pourrait demeurer futile : la patiente pourrait décéder des suites d’une dénutrition avancée avant méme de bénéficier d’un
effet clinique significatif de la thérapie pharmacologique. Pour atteindre son objectif thérapeutique au niveau de la maladie
mentale, 'ordonnance devait donc inclure une nutrition entérale forcée. Or, c’est sur cet élément que le fils pouvait faire part
d’une volonté déja exprimée par sa mere et partagée par la famille, soit de ne pas vouloir étre « branchée sur des machines »
pour prolonger inutilement la vie. L’éventualité que la patiente soit nourrie par des tubes était d’autant plus intolérable aux
yeux du fils gqu’'une contention serait envisagée au besoin pour I'empécher d’arracher le dispositif. A la lumiére de ces
explications, sachant toutefois qu’aucune décision n’est immuable, tous se sont alors entendus pour délaisser le scénario de
'ordonnance de traitement jugée traumatisante par la famille, et ainsi favoriser une approche palliative visant a apaiser toute
souffrance, a réviser au besoin.

Bien que prise selon un processus délibératif ouvert et inclusif, cette décision suscite des malaises chez plusieurs soignants
suite a la réunion. Que signifie traiter avec respect cette patiente? Certains gardent un inconfort a ne pas tenter I'ordonnance
de traitement et a ne pas déployer tous les moyens possibles (cliniques et Iégaux) afin de se rassurer d’avoir tout fait, du
moins ce qui était en leur pouvoir. Des discussions subséquentes font ressortir le tabou possible des situations de fin de vie
en contexte de démence et de santé mentale. Sans maladie physique, comment envisager le déces de cette femme? Ne rien
entreprendre comme traitement actif peut-il signifier une forme d’abandon de cette dame? De baisser les bras trop
rapidement? A la limite, de cautionner, voire d’étre complices d’un suicide (possiblement irrationnel)?

Cas, partie 2

Madame Sanchez se retrouve maintenant hospitalisée en médecine générale avec les médecins de soins palliatifs en
consultation au dossier. Elle refuse les soins palliatifs, parce qu’elle croit qu’on tente ainsi de la garder en vie, malgré son désir
de mourir, en la traitant et en la trompant sur les médicaments offerts. Elle recommence d’elle-méme la prise alimentaire. Son
pronostic vital devient donc indéterminé considérant que la patiente n’a pas d’autres conditions médicales graves etincurables.
Devant ce nouveau tableau clinique, les médecins de soins palliatifs se retirent, mais demeurent disponibles au besoin. Au
sujet du délire psychotique de madame Sanchez, son nouveau médecin traitant (omnipraticien) propose de cacher la
médication antipsychotique dans sa nourriture pour contourner son refus de prise de médication.

Consultation en éthique clinique, partie 2

Devant la nécessité de réévaluer les solutions a privilégier, la consultation en éthique clinique se poursuit. Les éthiciens
réunissent cette fois-ci le fils et la fille de celui-ci (petite-fille de madame Sanchez), la travailleuse sociale et le médecin traitant.
L’enjeu central demeure le méme (recherche du meilleur intérét de la patiente, faut-il tenter de la traiter ou non?), mais prend
une couleur différente compte tenu de I'évolution de la situation (pronostic indéterminé) et de la proposition controversée faite
par un nouveau médecin impliqué dans le dossier.

La rencontre vise a raconter I'histoire de la patiente et d’expliquer le processus délibératif antérieur ayant mené a la décision
de ne pas forcer un traitement. C’est le moment opportun pour le fils de réitérer sa position, précisant qu’il n’agit pas de
maniére égoiste, mais plutdt en « pensant de son c6té a elle. » Il dit essayer de choisir ce qu’elle aurait exprimé si elle avait
été apte. Il mentionne que « c’est sa décision a elle » de refuser tous les traitements proposés. Il ajoute que méme si un
médicament permettait de retirer les idées suicidaires de sa mere, elle ne retrouverait jamais sa qualité de vie et une
satisfaction a vivre. Méme son médecin de famille, en qui elle avait confiance, n’a jamais réussi a lui faire accepter de prendre
des antidépresseurs pour soigner sa dépression au cours des années passées. Dotée d’un fort caractere, elle était de nature
meéfiante et ne voulait pas étre « dopée » par les médicaments. De plus, I'histoire de vie de la patiente révéle un parcours
migratoire et d’adaptation au pays d’accueil reconnu comme difficile. Or, pour le fils, envisager un traitement, qui de plus serait
camouflé, va a I'encontre de sa mére, de sa personnalité et de ses valeurs. Par ailleurs, la nourriture était déja une source de
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délire paranoiaque pour la patiente. En cachant la médication ainsi, on ajouterait une insulte supplémentaire au respect de sa
mere. Les éthiciens nourrissent la réflexion en expliquant les normes déontologiques s’appliquant a la pratique de camoufler
les médicaments a l'insu de la patiente. Tout compte fait, I'option de cacher les médicaments est finalement rejetée de tous,
incluant le médecin traitant.

La rencontre se termine sur la préoccupation de I'équipe quant au suivi & donner. Etant donné qu’elle ne recoit pas de
traitement médical actif (physique ou psychiatrique) et qu’elle n’est pas non plus en soins palliatifs, I'hépital n’est plus un lieu
approprié de soin pour elle. Il faut donc envisager un retour a domicile ou un hébergement. Le fils ne peut pas reprendre sa
mere chez lui considérant sa perte d’autonomie et son état de délire psychotique actuel. La travailleuse sociale aborde
également la potentielle réticence organisationnelle (en termes de gestion des ressources) a accorder un lit en CHSLD compte
tenu du profil atypique que présente la patiente.

Cas, partie 3

Apres plusieurs démarches de la travailleuse sociale, madame Sanchez se retrouve finalement hébergée dans un CHSLD au
sein du méme établissement. Malgré les soins prodigués, I'équipe du CHSLD se retrouve rapidement dans une impasse.
Madame Sanchez continue a dire qu’elle veut mourir, mange de facon intermittente et fait des allusions a des possibilités
d’actes suicidaires (se jeter en bas d’'une fenétre ou d'un escalier). Des mesures préventives sont prises pour éviter les
tentatives suicidaires, notamment un surveillant surnuméraire a la porte de sa chambre, le retrait des rideaux de douche et le
remplacement des ustensiles de cuisine en inox par des cuilléres en plastique. Ces mesures ne sont pas sans susciter la
grogne et l'insatisfaction de madame, qui se plaint d’étre surveillée, de manquer d’intimité dans ses activités quotidiennes et
de devoir manger qu’avec une cuillére. L’équipe se sent dépassée par les besoins particuliers de madame Sanchez. Le
CHSLD n’a pas les ressources suffisantes ni spécialisées pour veiller a ses intéréts.

On fait & nouveau appel aux éthiciens pour une réunion au CHSLD avec I'équipe et la famille afin de contribuer & résoudre la
nouvelle impasse.

Consultation en éthique clinique, partie 3

La rencontre met en exergue un sentiment d’impuissance de la part de toutes les parties prenantes. D’une part, I'équipe du
CHSLD a l'impression d’avoir été exclue du processus de décision ayant mené a leur attribuer cette nouvelle résidente au
profil clinique atypique. Habituée a des personnes agées au profil d’autonomie fonctionnelle plutdt limitée, madame Sanchez
représente la personne la plus autonome et la plus mobile gu’ils aient eue depuis longtemps. Vu la présence concomitante
d’idéations et de comportements suicidaires, I'équipe du CHSLD craint que la patiente ne passe réellement a I'acte et que la
réputation de I'établissement ne soit entachée dans les médias par un tel événement. Les moyens déployés par I’équipe pour
limiter le risque suicidaire de la patiente entrainent des conséquences pour le milieu de vie des autres résidents, en raison
notamment du blocage de I'accés a certains escaliers et balcons. Les impacts financiers sont également évoqués, étant donné
I'embauche d’une surveillance surnuméraire spécifique.

D’autre part, le fils se retrouve épuisé moralement par la complexité et I'incertitude que suscite la situation clinique de sa mere.
Néanmoins, il ttmoigne de son sentiment de responsabilité a son égard et poursuit son implication active dans les réunions
d’équipe. Il relate le contenu des discussions qu’il a eues avec sa mere. Celle-ci exprime son mécontentement face a son
nouveau milieu de vie et son désintérét a vouloir personnaliser sa chambre. De plus, puisqu’elle ne parle presque pas le
francais, elle demeure isolée dans sa chambre et demande a étre laissée seule. Celle-ci présente des traits de rigidité
psychologique que le fils dit toujours avoir connus chez elle. La réunion se termine sur le besoin de recourir a un psychiatre
en consultation afin d’épauler I'équipe traitante dans son travail clinique auprés de cette patiente.

Moins d’une semaine suivant la réunion, un incident se produit lorsque madame est retrouvée en train de se taper la téte sur
un mur, exprimant explicitement souffrir et vouloir mourir. Devant ces agissements et les limites constatées du milieu de vie
du CHSLD, madame Sanchez se voit retournée d’urgence a l'unité psychiatrique de I'hdpital.

Cas, partie 4

De retour a I'unité psychiatrique, la patiente présente toujours les mémes idéations suicidaires et le méme refus de traitement.
Retour a la case départ, a la différence prés que la patiente mange de son plein gré depuis quelque temps, et ne présente
donc pas de pronostic clinique sombre. Maintenant prise en charge par un nouveau psychiatre traitant, celui-ci rencontre le
fils de madame Sanchez afin de lui faire part de son intention de demander une ordonnance de traitement, sans négliger au
passage de faire part de sa grande surprise qu’une telle ordonnance n’ait pas été demandée plus t6t. En effet, de son opinion
professionnelle, plus une personne agée est laissée longtemps sans étre traitée pour un délire, plus cela porte atteinte a la
capacité de rémission de la personne. Le fils approuve la démarche proposée concernant I'ordonnance de traitement,
expliguant au nouveau psychiatre traitant que le contexte a changé depuis la premiére hospitalisation. Le psychiatre ajoute
vouloir inclure une large gamme de moyens thérapeutiques dans l'ordonnance, notamment la sismothérapie. Faisant
référence a la perception populaire dans sa culture et dans sa famille de ce que représentent des électrochocs, le fils exprime
clairement sa réticence a mettre en place ce moyen pour sa mere, préférant que les interventions pharmacologiques soient
tentées en premiére ligne. « Je ne suis pas prét pour cela, mais nous pourrons en reparler si nécessaire », dit-il.
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Résultats : discussion générale sur les enjeux éthiques

Bien que nous ne connaissions pas la suite de I'histoire de madame Sanchez, la consultation en éthique clinique a permis
d’analyser et d’aider a trouver tous ensemble la meilleure solution dans les circonstances. La consultation a aussi facilité le
suivi et la continuité de la démarche a travers les différents lieux, changements et intervenants impliqués.

A travers ce cas spécifique, nous avons voulu explorer la question des soins palliatifs et de fin de vie pour des personnes
ayant un profil gérontopsychiatrique. Loin de répondre a la question, nous avons toutefois pu identifier des points de tension
gue nous présentons dans cette discussion plus générale sur les enjeux éthiques.

L’enjeu de la souffrance

La souffrance, quelle que soit sa nature, se veut un phénomeéne largement subjectif. Dees et al. (17) rapportent que les patients
expriment leur souffrance en termes variés : douleur, faiblesse, incapacités, dépendance, étre un fardeau, perte d’espoir et
de dignité, déclin intellectuel et cognitif, sentiment de ne plus étre soi-méme, perte d’autonomie et fatigue de vivre. La
souffrance, en plus de I'aspect médical, inclut des dimensions psychologiques, socio-environnementales et existentielles (17)
qui créent une détresse parfois difficile a apaiser. Dans la pratique, un paradoxe existerait. La souffrance de nature
psychologique ou existentielle, comme celle causée par la dépression majeure, ne semblerait pas avoir le méme poids aupres
des soignants que la souffrance physique (18,19). Pourtant, pour ces patients, le désespoir et les dimensions psycho-
émotionnelles et existentielles sont des éléments identifiés comme contribuant a rendre la souffrance encore plus
intolérable (17).

Ajoutons également la différence de traitement réservé a la souffrance psychologique due a la condition physique et celle
générée par la maladie psychiatrique. Dans le premier cas, cette souffrance se qualifie pour des soins palliatifs et de fin de
vie et c’est méme la souffrance la plus souvent évoquée pour I'aide médicale a mourir (20). Dans le second cas, c’est plutét
le traitement des symptdmes qui prédomine, quitte a le forcer contre le gré de la personne. La question de I'aptitude a consentir
du patient est ici déterminante. Si le patient est inapte, on considere qu’il ne peut pas exprimer un choix libre et éclairé. Son
choix est considéré comme irrationnel et non authentique. La préservation de la vie sera ici privilégiée méme si le patient
inapte exprime son manque de qualité de vie et son désir de mourir. Que vaut I'autonomie résiduelle de ces patients? Que
valent les volontés exprimées tout au long d’une vie? Face a une certaine impasse, certains patients décident alors de se
suicider ou de cesser de boire et de manger (21,22).

Le refus de traitement, de boire et de manger des personnes agées inaptes en contexte
psychiatrique

Alinstar de Linden & Barow (23), nous posons la question s'il est acceptable pour ces personnes du grand 4ge, méme inaptes,
de montrer un désir de mourir (22,23). Ce souhait devrait-il étre respecté? Ces personnes sont-elles reconnues inaptes a
consentir et ayant un probléme de santé mentale qui doit étre traité afin d’annihiler I'envie de mourir? Les experts stipulent
que le refus de boire et de manger devrait étre respecté lorsque les personnes en font le choix de maniere volontaire et qu’elles
sont aptes a faire ce choix (24), méme si la souffrance est de nature existentielle et causée par une maladie psychiatrique
seulement (25). Toutefois, les équipes font face avec difficulté a la détresse des personnes qui refusent toutes interventions.
Les soignants ressentent un sentiment de culpabilité, de la détresse (26-28) et ont des doutes quant a I'opérationnalisation de
I'approche palliative dans ce contexte (21,29). Il y a aussi I'inconfort vécu par les équipes qui doivent accompagner les
personnes aptes qui ont fait ce choix puisqu’elles se sentent complices d’un suicide ou d’'une assistance a la mort. Des débats
se poursuivent quant a savoir si les équipes médicales doivent ou non les accompagner dans ce processus de fin de vie
(24,29-32). Bien documentée chez des personnes aptes, la volonté de mourir en refusant de boire et manger chez les
personnes inaptes ayant un profil gérontopsychiatrique demeure a notre connaissance peu discutée dans la littérature
scientifique. Des efforts de recherche sont donc a envisager dans ce sens.

Sédation palliative et aide a mourir en présence de problémes psychiatriques

Tout comme pour I'arrét de boire et de manger, la sédation palliative peut constituer une alternative pour les personnes n’ayant
pas acces a une autre forme d’assistance a mourir (suicide assisté, euthanasie) (21,33). Bien que l'utilisation de la sédation
dite « proportionnée » (34) fasse partie d’'une bonne pratique en soins palliatifs, la sédation palliative continue dans ses
diverses formes (légere, profonde, soudaine ou graduelle) (35) peut semer la controverse. Les experts dans les écrits
spécialisés soulévent la question a savoir si la sédation précipite la mort ou si plutdt le déces de la personne survient de
causes naturelles (36,37). Il semblerait y avoir des variantes dans la perception qu’ont les uns et les autres de l'intention sous-
jacente a la sédation (p.ex. soulager les symptémes, accélérer la mort, ou les deux) et dans les pratiques communicationnelles
et cliniques I'entourant (38). D’autres y voient une forme déguisée d’euthanasie « sans papier » (34) permettant de faire
indirectement ce qu'il serait illégal de faire directement (39). Il s’agirait, par exemple, de proposer une forme d’assistance a la
mort aux personnes présentant une souffrance intolérable qui ne satisferaient pas les critéres légaux et cliniques parfois trés
stricts de I'aide médicale a mourir. Pensons notamment aux patients qui cesseraient de boire et de manger sans aucun
diagnostic physique précis et qui de facto se retrouveraient en fin de vie. Enfin, mentionnons ceux avec des problémes de
santé mentale et les inaptes pour qui un proche pourrait consentir a la sédation palliative continue.
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A I'heure actuelle, dans les juridictions oul I'aide médicale & mourir est acceptée, 'accés a cette assistance pour les personnes
avec des problemes de santé mentale ou des problémes de démence continue de faire couler de I'encre, et ce au Canada
(40,41) comme ailleurs (17,22,42-46). Entrer dans le coeur de ce débat nous éloignerait de I'objectif du présent article.
Soulignons toutefois qu’une recension des écrits récente sur le sujet du suicide et du suicide assisté chez les personnes ayant
une démence (47) affirme le peu de connaissances sur le sujet. Les soins palliatifs et de fin de vie pour les personnes ayant
des maladies psychiatriques sévéres et persistantes n’ont pas non plus fait I'objet de recherches robustes. Toutefois, les
données existantes montrent une disparité dans I'accés a ce type de soins en défaveur de ces personnes (48).

La place des volontés anticipées en psychiatrie

En filigrane des enjeux susmentionnés se trouve la question de I'aptitude & consentir, & exprimer un choix libre et éclairé et
de le faire de maniére anticipée. Plusieurs mythes subsistent quant a I'aptitude a consentir, notamment que la maladie mentale
ou un probléme de nature psychiatrique rend une personne inapte a consentir (49). L’évaluation de I'aptitude a consentir est
un processus clinique, largement subjectif, non monolithique, qui s’exerce a travers le jugement professionnel a I'aide d’outils
cliniques et de critéres juridiques (50-52). Hewitt (53) souligne que plusieurs considérent que le désir de mourir des personnes
ayant des maladies psychiatriques serait toujours irrationnel et inauthentique. Selon cette perspective, il serait impossible pour
ces personnes d’élaborer des volontés anticipées. D’autres y voient une occasion d'éviter des traitements qui iraient a
I'encontre de leur dignité (19). Savulescu (25) va plus loin en proposant la starvation advance directive qui permettrait a une
personne d’exprimer & 'avance son désir d’accélérer la mort en cessant de boire et de manger une fois devenue inapte. Une
tension s’exerce entre le respect des volontés anticipées d’une personne et le respect de la vie humaine qui doit étre sauvée
socialement et déontologiquement par les équipes soignantes (54). La personne a-t-elle la volonté ferme et authentique de
mourir ou agit-elle en fonction de son atteinte cognitive ou psychiatrique? Le cas récemment médiatisé aux Pays-Bas d’'une
euthanasie faite chez une patiente démente qui en a fait la demande a l'aide de directives médicales anticipées témoigne des
défis éthiques et pratiques que pose le respect de ce type de volontés (55). La personne était-elle apte lors de la rédaction de
ses volontés? Son opinion a-t-elle changé? A quel moment sera-t-elle véritablement préte a partir?

Les enjeux clinico-organisationnels

Le fait d’étre au carrefour de trois secteurs bien différents de la médecine (psychiatrie, gériatrie et soins palliatifs) contribue a
la complexité du cas de madame Sanchez. Cette situation cible une faiblesse de nos systemes de santé et met le doigt sur
un enjeu d’éthique organisationnelle. Entre traiter et administrer des soins palliatifs, quels soins et services (dont
I'hébergement) sont disponibles pour les ainés avec un profil gérontopsychiatrique? Malgré plusieurs démonstrations
sérieuses des bénéfices d’impliquer t6t les soins palliatifs dans la trajectoire des patients, plusieurs obstacles demeurent
présents. Sans étre exhaustifs, nommons d’abord ceux ayant trait au manque de formation: 1) en soins palliatifs des
psychiatres (56-58) et 2) en santé mentale des cliniciens qui ne travaillent pas dans ce domaine. Ensuite, s’ajoute a cela le
mangue de collaboration entre ces deux secteurs, et de la compartimentation des services en fonction des problématiques de
santé empéchant parfois un travail interdisciplinaire (48). Egalement, la faible tolérance aux risques d’accident de tous genres
dans nos systemes de santé ajoute un poids supplémentaire aux équipes et aux organisations. Des ressources humaines,
matérielles et financiéres additionnelles doivent étre ajoutées pour éviter qu’un acte suicidaire ne se produise. La santé
mentale étant le parent pauvre dans notre systéme de santé, la question de I'allocation des ressources surgit ici. Comment
équilibrer les ressources entre les services a visée préventive et ceux a visée curative?

Conclusion

La question posée par le cas de madame Sanchez, et plus largement par le theme des soins palliatifs psychiatriques, pourrait
étre résumée a ceci : les personnes atteintes de maladies psychiatriques et de démence peuvent-elles vouloir mourir afin de
mettre un terme a leur souffrance? Les maladies psychiatriques exigent une plus grande prudence de la part du monde médical
guant a linterprétation des états et des volontés de personnes vulnérables psychologiguement. Néanmoins, lorsque la
prudence engendre en pratique une forme d’injustice ou de malaise moral, il s’avéere justifié de revisiter les préceptes de cette
attitude voulue bienveillante. Le cas spécifique de madame Sanchez a provoqué chez toutes les personnes impliquées une
réflexion hors de leurs zones de confort moral habituel. Il a exposé, voire exemplifié, les limites de certaines pratiques cliniques
et organisationnelles actuelles.

Parmi les limites identifiées au présent article, nommons celle de ne pas traiter des enjeux juridiques spécifiques a ces
questions. De plus, ce texte ne fait pas une analyse philosophique des questions fondamentales, par exemple celle du suicide
rationnel. A l'instar de I'approche en éthique clinique, I'article pondére I'exploration des questionnements philosophiques au
bénéfice d’'une considération plus pragmatique des enjeux tels que vécus dans la pratique des soins et services. De plus,
sans pouvoir rendre compte en finesse des aspects relationnels intrinséques a ce type de travail, nous avons néanmoins pu
décrire une consultation en éthique clinique utilisant comme méthode de délibération éthique la méthode des scénarios
d’Hubert Doucet.

Les défis demeurent nombreux pour les professionnels et les décideurs souhaitant répondre aux besoins de la clientéle de
santé mentale trés agée. |l importe de préserver un certain sens moral & leur intervention et leur accompagnement, notamment
dans un contexte d’'impuissance face a la maladie mentale sévére et persistante. Nous appelons a un plus grand
développement des connaissances sur ce théme précis.
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