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Introduction

A T’instar de nombreux pays dans lesquels les questions de fin de vie et de bioéthique font
I’objet de débats parlementaires parfois intenses, la Suisse s’est engagée depuis quelques
années a réglementer et uniformiser les diverses pratiques en matiere de décisions médicales.
C’est ainsi qu’une révision du Code civil a introduit des mesures personnelles anticipées dans
le nouveau droit de protection de 1I’adulte entré en vigueur le 1* janvier 2013,

Dans les cas ot un individu perd sa capacité de discernement, cette nouvelle 1égislation lui offre
les possibilités suivantes : soit il* a rédigé des directives anticipées dans lesquelles sont détaillés
ses choix en matiére de soins et/ou il a désigné un « représentant thérapeutique »*, soit il a établi
au préalable un mandat pour cause d’inaptitude dans lequel il délegue a une personne morale
ou physique la gestion de ses affaires personnelles, administratives ou financieres. Toutes ces
mesures sont qualifiées de mesures personnelles anticipées®. Dans les cas ol I’individu en
question n’a pris aucune disposition, les décisions médicales incombent a son curateur — s’il
en a un — ou aux membres de sa famille, selon un ordre 1également établi’. Le curateur ou les
membres de la famille sont alors consultés par les professionnels de santé afin de donner leur
consentement ou non aux soins médicaux envisagés.

Les mesures personnelles anticipées ne sont pas obligatoires. Elles constituent des outils
censés promouvoir 1’autodétermination des patients et le respect de leur volonté jusque dans
les derniers instants de leur vie. Les bases morales de ce nouveau cadre juridique mettent
également ’accent sur la solidarité familiale. En effet, le 1égislateur reconnait clairement
I’implication des familles dans la prise en charge des personnes incapables de discernement
et tend a limiter les interventions de 1’autorité de protection de 1’adulte.

Le nouveau cadre juridique suppose que les proches du patient et les professionnels de santé
discutent des traitements envisagés pour la personne incapable de discernement. Lorsque des
directives anticipées existent, les proches et les professionnels de santé doivent les prendre
en compte dans leur plan de traitement, dans la mesure de leur 1égalité et de leur faisabilité.
En effet, les directives anticipées ont désormais une valeur juridique contraignante et 1’équipe
soignante a le devoir d’en appliquer les dispositions®.

Or, cette mise en ceuvre — lorsqu’elle devient concrete — peut générer incompréhensions
et désaccords. Des tensions se laissent régulierement observer (Mol, 2009 ; McNamara,
2004) non seulement chez les soignants qui doivent désormais élaborer une prise en charge
thérapeutique en tenant compte des directives anticipées ou de 1’avis des proches, mais aussi
entre le proche qui aurait été désigné comme représentant thérapeutique et les autres membres
de la famille (Paillet, 2007 ; Giordano, 2009 ; Gengler, 2014) qui peuvent exprimer des
convictions personnelles divergentes. Ces tensions sont d’autant plus vives qu’une décision
médicale doit étre prise en dehors des structures hospitalieres, tout particulierement au
domicile de la personne malade (Darbelley et al., 2014). La forme écrite des directives
anticipées n’exclut pas I’intervention des proches qui peuvent devenir les porte-paroles du
patient — pour autant qu’ils y consentent — et ont le devoir d’assurer la bonne application de ses
souhaits. Cependant, il peut arriver que les proches hésitent sur 1’application des directives,
ne sachant pas si le moment de leur mise en pratique est « arrivé ».

Notre article s’intéresse précisément a la position de ces proches qui, tant par devoir 1égal
que moral, sont amenés a représenter leurs parents malades. Notre but est de mettre en
perspective la facon dont les proches se positionnent et agissent pour défendre des décisions
dont les conséquences peuvent &tre irréversibles. Nous faisons ressortir les incertitudes qui
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subsistent dans des moments décisifs et potentiellement fatals. Pour y parvenir, nous rappelons
brievement le contexte historique de I’émergence des directives anticipées. Puis, prenant appui
sur des situations qui nous ont été relatées par entretiens, nous évoquons les éléments qui — dans
les relations qui unissent les patients, les proches et les soignants — facilitent ou, au contraire,
compliquent les prises de décision. En dernier lieu, nous questionnons la place des proches
dans le traditionnel « colloque singulier » sur lequel s’établit la relation entre les médecins
et leurs patients.

Nous prenons appui sur une recherche’ réalisée durant trois ans et demi en Suisse francophone.
L’objectif de cette enquéte était de saisir la fagon dont des personnes en activité professionnelle
accompagnent un proche atteint d’une maladie a I’issue potentiellement fatale. Dans ce cadre,
nous avons rencontré 75 personnes pour des entretiens semi-directifs approfondis d’une durée
moyenne de deux heures. Sur ces 75 personnes, 56 d’entre elles sont des proches en emploi
qui se sont occupés (ou qui s’occupent) d’un parent ou d’un ami malade. Lorsque la situation
s’y prétait, et avec leur accord, nous avons ensuite rencontré leurs collegues et supérieurs
hiérarchiques ainsi que des représentants des équipes soignantes. Dans quelques cas, nous
avons également mené un entretien avec la personne malade elle-mé&me. Dans 18 cas de figure
sur 39, cette démarche nous a permis de récolter plusieurs points de vue autour d’une méme
situation. Le croisement des points de vue nous a permis de pallier quelque peu I’absence
d’observations.

Notre démarche s’inspire des approches compréhensive, réflexive et descriptive fondées sur
I’étude approfondie de cas singuliers (Piette, 1996 ; Callon et Rabeharisoa, 2004 ; Bazin 2008).
A ce titre, nous avons retracé les parcours personnel et professionnel des proches avant et
pendant la maladie, ainsi qu’apres 1’éventuelle survenue du déces de leur parent. Nous avons
repéré les interfaces problématiques et analysé les facons dont ces personnes les géraient. Nous
avons listé leurs ressources matérielles, sociales, morales et symboliques. Nous avons retracé
les dynamiques familiales et les transformations relationnelles en leur sein. La méme attention
a été portée aux ajustements négociés — ou non — dans la sphere professionnelle, ainsi qu’a la
communication sur le lieu de travail autour de la maladie. Enfin, nous avons évalué les moyens
mis en ceuvre en guise de soutien éventuel.

Le recrutement de toutes ces personnes s’est fait en collaboration avec nos partenaires de
recherche® avec qui nous avons eu des séances de travail régulieres. Ces derniers ont relayé
notre appel a participation au sein de leurs institutions et réseaux. Notre population d’enquéte
—qui n’est pas un échantillon représentatif — se compose d’individus issus des classes urbaines
moyennes et moyennes supérieures ; la répartition entre hommes et femmes est équivalente.
Les pathologies rencontrées sont, dans deux cas sur trois, cancéreuses.

Dans cet article, nous nous focalisons sur des moments trés particuliers des
accompagnements qui nous ont été relatés : quand les personnes devaient prendre des décisions
pour leur proche gravement malade en situation de crise. Nous présentons ici deux situations
qui mettent particulierement en jeu 1’interprétation d’une volonté anticipée (I'une exprimée
par oral, ’autre par écrit) et pour lesquelles nous avons rencontré plusieurs des personnes
impliquées. Nous nous appuyons plus succinctement sur trois extraits issus de situations
complémentaires.

Fin de vie, autonomie et prise(s) de décision

En quelques décennies, les développements technologiques survenus dans le monde médical
ont non seulement conduit a redéfinir la mort (Bossi, 2012 ; Lock, 2002) mais aussi a
questionner la notion de personne aux deux extrémités des ages de la vie : la naissance et la
mort (Labrusse-Riou, 2007 ; Manai-Wehrli, 1991). Dans ce dernier domaine, la possibilité de
maintenir une personne en vie artificiellement a ouvert la porte aux multiples questionnements
sur la pertinence de poursuivre ou non certains traitements. En Occident, les déces surviennent
désormais régulierement a la suite de négociations sur les soins a prodiguer et d’une décision
médicale (Meyer Kouakou, 2014 ; Fortin & Maynard, 2012 ; Khodyakov & Carr, 2009 ;
Paillet, 2007) : arrét de I’ assistance respiratoire, cessation de 1’alimentation ou de I’hydratation,
sédation terminale.
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Le respect des droits du patient et, dans une certaine mesure, de ceux des proches, releve
d’un long processus de reconnaissance et d’institutionnalisation’ du principe d’autonomie
dans le champ de la bioéthique (Ménoret, 2015). L’autonomie du patient passe par
son autodétermination, dont le principal outil est le consentement éclairé (Kukla, 2005).
Meénoret souligne que « maintenir durablement 1’ajustement requis au modele médical
d’autonomisation demande au malade un travail continuel qui ne peut se réaliser sans
I’investissement d’une énergie considérable » (2015). La notion d’autonomie requiert ainsi
des adaptations non seulement de la part des patients, mais aussi de leurs proches. Suivant
cette perspective, nous formulons 1’hypotheése que les directives anticipées sont les corollaires
du consentement éclairé des patients, censés garantir leur autonomie.

Nous associons I’émergence des directives anticipées aux réponses citoyennes face aux
critiques adressées a la biomédecine et, plus précisément, aux technologies qui en
relevent (réanimation, respiration ou alimentation artificielles) durant les années 1970. Les
dénonciations de diverses formes d’acharnement thérapeutique découlant des techniques de
prolongement artificiel de la vie ont partiellement servi d’appui a la constitution d’un segment
spécialisé de la médecine : les soins palliatifs. Ces derniers se présentent en effet comme la
réponse aux nombreuses critiques portées a 1I’encontre de la science biomédicale, des dilemmes
éthiques qu’elle souleve, voire de ses échecs : désillusions face au traitement des maladies
chroniques, remise en question de la surpuissance des médecins, prise en charge invasive et
violence institutionnelle, déni de la mort (Illich, 1975 ; Thomas, 1975). Comme le souligne
Castra a propos du développement des soins palliatifs, « I’amélioration de la mort parait
nécessairement passer par sa démédicalisation, mais aussi par une redéfinition des rapports
médecin-malade » (2003 : 33).

La philosophie des soins palliatifs refléte bien le mouvement d’autonomisation du patient. Elle
encourage le patient a étre conscient de sa mort prochaine, a régler ses contentieux et a &tre
acteur de sa vie jusqu’au bout. La conception de la personne que cette philosophie véhicule
n’est d’ailleurs pas sans rappeler celle d’un individu hypermoderne dont la réussite passe par
la « nécessaire » réalisation de soi décrite par Ehrenberg (1995 ; 1998), quitte a inventer la
figure du mourant comme I’a bien noté Higgins (2003). Or, donner une place centrale au
patient et a son cheminement vers sa mort suppose que celui-ci soit doté des droits appropriés
face a I’institution médicale (Gagnon et al., 2014). En ce sens, le développement des soins
palliatifs va de pair avec les initiatives individuelles, associatives et institutionnelles qui visent
a conférer au patient les moyens de son autonomie, réelle ou supposée. Les associations de
patients — notamment en lien avec la problématique du sida (Pinell, 2002 ; Barbot, 1998 ;
Weller, 2003) et la chronicisation de certaines pathologies (Baszanger, 1986) — qui se font de
plus en plus visibles des les années 1980, sont des acteurs incontournables de cette lutte pour
la reconnaissance formelle des savoirs profanes des malades et de leurs proches.

Ces initiatives se sont concrétisées sur les plans juridique et politique dans de nombreux
pays. En 1990, les Etats-Unis ont légiféré en faveur d’un nouveau modele médical qui
promeut I’autonomie du patient et la prise en considération de ses préférences, le Patient Self
Determination Act. Lors de la Convention européenne d’Oviedo de 1997 pour la protection
des droits de ’'Homme et de la dignité de 1’étre humain a I’égard des applications de la
biologie et de la médecine, de nombreux pays européens sont allés dans le méme sens. Ces
nouvelles 1égislations assurent — du moins sur le papier — la prise en compte de 1’avis du
patient et reconnaissent la possibilité de 1’exprimer de fagon anticipée (Bourgeois, 2013). En
France également, les lois de bioéthique de 1994 placent le patient au centre de la démarche
thérapeutique, puisque le consentement du patient prime sur la nécessité thérapeutique
(Rameix, 1996).

La Suisse suit cette tendance internationale sur les débats de bioéthique (Manai, 2006). Elle
signe a son tour la Convention européenne d’Oviedo en 1999 et celle-ci entre en vigueur en
2008. Les directives anticipées sont intégrées a certaines lois cantonales sur la santé des la
fin des années 1980. Des documents aidant et guidant les patients et leurs proches dans la
consignation de leurs volontés thérapeutiques sont conceptualisés et promus des les années
1990 par des associations socio-sanitaires parapubliques'’. En outre, en 2004, la fin de vie
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fait I’objet de directives médico-éthiques spécifiques par I’ Académie suisse des sciences
médicales (ASSM), directives dans lesquelles la liberté de choix du patient est clairement
mise en avant. En 2009, la question des directives anticipées est traitée en tant que telle par
cette méme Académie qui publie ses recommandations avant de les modifier en 2012, pour
correspondre a la révision du Code civil. Le but de cette révision est de favoriser le droit de la
personne a disposer d’elle-mé&me — autrement dit, a renforcer son pouvoir d’autodétermination
— et aboutit a la formalisation juridique des directives anticipées et du mandat pour cause
d’inaptitude.

Il convient de souligner qu’en Suisse les valeurs centrales d’autodétermination et de solidarité
familiale ont été congues de manieére complémentaire. Par ailleurs, s’il semble exister
un consensus sur la pertinence de rédiger des directives anticipées — notamment parce
qu’elles garantiraient 1’expression et la transmission des valeurs fondamentales du patient et
faciliteraient la prise de décision — nous pensons que 1’anticipation des choix thérapeutiques
individuels met a I’épreuve non seulement les personnes censées les rédiger, mais aussi celles
qui se retrouvent en position de garantir leur application le moment venu''. Dés lors, les
proches qui sont promus au rang de représentants thérapeutiques, choisis par le patient ou
désignés de facto par la loi, endossent un rdle inédit.

Les réticences face aux directives anticipées

Comment ces principes se traduisent-ils dans les situations concretes ? Tout d’abord, force
est de constater que peu de personnes rédigent actuellement des directives anticipées, malgré
le nouveau cadre juridique et les volontés institutionnelles manifestes pour les promouvoir.
Dans le cadre de notre recherche, un faible nombre de personnes déclare avoir explicitement
connaissance des choix thérapeutiques de leur proche malade, et trés peu relevent le fait
qu’ils ont été consignés par écrit. Sur les 39 situations de maladies graves que nous avons
documentées — et sur la totalité des entretiens menés avec des proches impliqués dans ces
situations — seule une personne a formellement rempli un formulaire de directives anticipées.
Ce constat converge avec celui établi par Pautex ef al. (2008) dans leur étude réalisée dans
plusieurs unités de soins palliatifs en Suisse. Le chiffre de 2 % des patients hospitalisés dans ces
unités ayant rédigé leurs directives anticipées est avancé'. Il est similaire a celui trouvé pour
la France. Selon Gérard (2012), I’Observatoire national frangais sur la fin de vie a constaté que
moins de 1,5 % des Francais avait rédigé des directives anticipées. Le dispositif est méconnu
et tous les professionnels soulignent la difficulté qu’un patient a d’imaginer le pire et de se
projeter dans un avenir qu’il ne souhaite pas voir advenir.

Des taux aussi faibles incitent a se pencher sur les implications que recele la rédaction de tels
documents et, plus généralement, 1’anticipation d’une échéance a laquelle les malades et les
proches peinent a se résoudre. Des critiques ont déja été adressées a I’encontre des directives
anticipées et sont reconnues par les instances qui en font la promotion (ASSM 2009 et 2012).
Celles-1a seraient trop 1égalistes et trop basées sur 1’écrit pour étre adaptées au tout-venant
(Doukas & Hardwig, 2003). Des cliniciens — pourtant acquis au principe — ont pour leur part
mis en évidence le fait que les professionnels (médecins et infirmiers) ont des difficultés a
aborder ce sujet avec les patients et leurs proches (Saunders et al., 2003) ; en bref, les soignants
eux-mémes auraient autant de peine a I’aborder que les patients (Kunz et al., 2015). D’ autres
enfin questionnent le principe méme des directives, dans la mesure o il est impossible de tout
anticiper (Bourgeois, 2013).

Pour contourner ces difficultés, la portée des directives anticipées tend a s’élargir. Dorénavant,
il s’agit moins de focaliser I’attention sur la maladie et les choix thérapeutiques qui en
découlent, que de se concentrer sur la personne, son style de vie et ses préférences au sens
large. Cette approche plus globale reléve de la « planification anticipée du projet thérapeutique
ou P.AP.T. » (Séchaud 2014 ; Mazzocato 2013). L’accent porte moins sur les traitements
précis auxquels consentirait ou non le patient en cas de perte de capacité de discernement,
mais plutdt sur sa vision des soins et de la prise en charge thérapeutique. Les soignants sont
invités a discuter avec le patient de ses souhaits, de ses valeurs, du statut que celui-ci accorde
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a la famille, de ses croyances ou de sa tolérance a la douleur. Autant d’éléments qui relévent
de ce qui est désigné sous les termes de "qualité de vie".

Ce déplacement de focale vise a mieux répondre aux nombreuses réticences constatées sur
le terrain a I’encontre des directives anticipées. Or, 1’efficacité de ce déplacement n’est pas
acquise car aborder les valeurs du patient revient a toucher autant de sujets sensibles que le font
les directives anticipées stricto sensu. En effet, il est toujours demandé au patient d’anticiper
I’éventualité d’un futur sans issue et de se positionner en faisant des choix ou, a I’inverse, de
considérer une échéance qui peut lui paraitre lointaine, voire inexistante.

Au fond, le patient est conceptualisé de maniere identique dans les directives anticipées et dans
la P.A.P.T. : il reste idéalement associé a un individu doué de réflexion, supposé étre capable,
méme partiellement, de contrdler et d’anticiper un avenir pourtant incertain (voir Déchaux,
2004). Dominique Memmi souligne ce point dans son article sur les politiques sanitaires
d’autoévaluation : « Ainsi sollicitée, cette participation active des sujets a 1’évaluation
des coiits/bénéfices fait entrevoir un sujet contemporain de la politique supposé apte a la
réflexivité, au calcul, aux anticipations, a la capacité de préférer, mais avec souplesse, les
intéréts a moyen ou long terme aux bénéfices pulsionnels immédiats » (2010 : 303). Or, cette
figure du patient est rare. Selon 1’étude de Pautex et al. (2008), 25 % des patients inclus
dans leur protocole de recherche ont sciemment refusé d’anticiper ce qui aurait pu advenir
et de discuter de leurs préférences en cas de fin de vie, alors méme qu’ils étaient admis en
soins palliatifs. Une autre étude, également menée en Suisse, montre que 51 % des patients
fréquentant un centre de dialyse ont refusé de recourir aux directives anticipées lorsque ceci
leur a été proposé sur le lieu de soins (Bourquin et al., 2011). De fait, les patients ont le droit
de ne pas anticiper ce qui peut leur arriver, et ils y recourent malgré les incitations des équipes
soignantes. Lorsque les premiers perdent leur capacité de discernement, les représentants
thérapeutiques sont, en revanche, tenus de prendre position ou de s’en remettre aux soignants.
De leur co6té, les médecins ne sont pas contraints de suivre les indications des représentants
thérapeutiques s’ils estiment que les intéréts de la personne incapable de discernement sont
compromis”.

Se faire représenter par un proche

Une part importante de la littérature qui porte sur les décisions médicales prises par I’entourage
des patients s’appuie sur les domaines de la néonatologie ou de la pédiatrie (voir entre autres
Gisquet, 2006 ; Paillet, 2007 ; Giordano, 2009 ; Fortin et al., 2011 ; Gengler, 2014). Des
études anthropologiques portant sur des personnes proches sont disponibles (Fainzang, 1994 ;
Cresson, 2006 ; Cresson, 2014) mais il n’existe pas, & notre connaissance, d’études sur la place
spécifique qu’occupent les proches lors de prises de décisions médicales en fin de vie avec
ou sans directives anticipées.

Les proches suivent I’itinéraire de la personne malade et I’influencent dans son parcours
de "normalisation", d’"autonomisation" et d’installation dans la maladie. Pour ce faire, ils
composent au jour le jour avec leurs propres besoins, obligations et affects. Ils ne prennent
un role prépondérant, formellement, que lorsque le patient est incapable de se prononcer
lui-méme, c’est-a-dire dans des situations de crise ou le patient est inconscient ou proche
de la mort. Par conséquent, la dyade patient-proche s’invente au quotidien ; il n’y a guere
de référentiel commun sur lequel les personnes concernées peuvent s’appuyer. Des tensions
peuvent surgir, notamment lorsque les temporalités des uns et des autres ne coincident pas : les
proches sont parfois disposés a parler de la fin de vie et a anticiper des moments douloureux
tandis que le malade, lui, ne I’est pas forcément, et inversement.

Partons d’une premiére situation concréte. Elodie' est employée 2 100 % dans un service
administratif ; elle est mariée depuis 25 ans, sans enfant. Fin 2006, son époux se voit
diagnostiquer un lymphome. Elodie accompagne son mari pendant trois ans en maintenant
son activité professionnelle a plein temps. La maladie entraine finalement des complications
cardiaques et son mari décide, malgré le préavis négatif des médecins, de subir une intervention
chirurgicale risquée. Il ne ressortira pas de 1’hdpital : son déces survient une semaine apres
cette opération.
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Non, je n’ai pas pu [parler de ses souhaits thérapeutiques]. J’avais voulu le dimanche avant
I’intervention [chirurgicale], j’avais voulu en parler. Mais il m’a dit « tu me fous la paix, je reviens,
demain soir je suis la ».

Elodie n’insiste pas. L’absence de directives anticipées ne semble pas I’inquiéter outre mesure ;
Elodie se sent épaulée par les médecins. Pendant trois jours, elle assiste au déclin de son mari
qui sombre dans le coma. Elle téléphone a I’hdpital toutes les deux heures pour étre informée
de I’évolution de son état et, lorsque les médecins la préviennent, elle se rend sur place et
décide avec le cardiologue d’arréter les traitements.

A Tinstar d’Elodie — méme si la prise de décision peut faire 1’objet de tensions beaucoup
plus vives — de nombreux proches interviennent de maniere cadrée et ponctuelle en tant que
« représentants thérapeutiques » dans leurs relations avec les soignants et le corps médical. Le
reste du temps, les actions et interventions échappent a ce cadrage puisqu’elles se déroulent
dans la sphere privée, en dehors de la relation patient-médecin.

Cela place les proches dans un réle complexe a tenir puisqu’il s’agit tout a la fois de rester
fidele a I’histoire de vie partagée avec leur parent malade — que les motifs soient affectifs,
moraux, familiaux ou financiers — et d’intégrer les données médicales construites dans la
relation patient-médecin. La fagon dont les individus assument ce role reste encore trop
peu documentée. C’est pourquoi nous proposons d’examiner a présent cet aspect dans des
contextes de maladie grave ot les proches, promus au rang de « représentants thérapeutiques »,
peuvent prendre des décisions déterminantes.

Entre résignation et espoir : « régler ¢a avant »

Les réticences dont témoignent les proches & parler frontalement de la mort avec un parent
gravement malade ont été récurrentes lors de notre recherche. Evoquer 1’arrét des traitements
ou la perte de la capacité de discernement fait nécessairement surgir I’éventualité de la
mort, parfois imminente. Or les proches — tout particulierement lorsqu’ils accompagnent un
patient jeune ou dans la force de I’age — entretiennent souvent un rapport ambivalent a la
"fin de vie" : méme lorsqu’ils connaissent la gravité de la maladie, voire sa fatalité, une
forme d’espoir subsiste dans leur propos. Durant I’accompagnement de la maladie, 1’espoir
est un vecteur puissant qui oriente les attitudes et les actes des patients comme ceux de leurs
proches. Des lors, de méme que parler de "fin de vie" peut s’avérer problématique, rédiger
des directives anticipées ou désigner un représentant thérapeutique peut étre percu comme un
acte de résignation devant un diagnostic. Dans leur article sur I’utilisation spontanée des mots
hope et hoping par les patients atteints de cancer, Eliott et Olver (2007) arrivent aux mémes
constats : évoquer le sujet de la réanimation affecte de maniere négative I’espoir des patients.
Ceci constitue alors un "juste motif" pour les soignants et les patients de ne pas anticiper la
suite d’une quelconque fagon, fht-t-elle reconnue par la loi.

Dans le cadre de notre enquéte, nous avons été confrontés a ce cas de figure. Quentin, employé
a 100 % en tant que responsable de laboratoire, était marié et pere de deux enfants. Lors de la
maladie de sa femme, qui a duré environ sept mois, il a continué a travailler en aménageant
ses horaires et en faisant du télétravail. La famille de sa femme était trés présente durant cette
période et a fourni un important soutien dans la gestion de leur vie quotidienne. Quentin et
son épouse mirent beaucoup d’énergie a lutter contre la maladie. Ils tentérent de nouvelles
thérapies alors méme que les médecins avaient déclaré 1’arrét des traitements a visée curative.

Interviewer — Est-ce qu’a un moment vous avez parlé de directives anticipées ou de testament ou
de derniéres volontés ?

Quentin — Alors 1a, on s’est planté : non. La raison pour laquelle on n’en a pas parlé, c’est que moi
je refusais de croire, mais littéralement, je refusais de croire a la fin. [...] Je savais que ¢a allait
arriver mais je refusais de le croire. Donc ¢a, ¢’était un peu une erreur de notre part, parce que c’est
vrai qu’il y a des trucs qu’on aurait pu régler avant, des trucs aussi cons que la voiture qui était a
son nom, des trucs aussi cons qui, apres, m’ont pris des mois a déméler. Et c’est vrai que j’aurais
di passer trois heures avec elle a régler ¢a avant. Mais régler ¢a avant, ¢a voulait dire admettre le
fait qu’elle allait partir et donc du coup, je ne 1’ai pas fait. Elle non plus ne I’a pas demandé.

« Régler ¢a avant » : nous avons esquissé jusqu’ici certaines difficultés liées a cette
anticipation. Toutefois, il faut examiner de fagcon plus précise la nature de ces difficultés et
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la maniere dont elles peuvent étre contournées. Nous le ferons en nous référant a deux autres
situations. Dans la premiere, les directives ont aidé a la prise de décision et méme appuyé
I’argumentation qu’a opposée la famille aux propositions des équipes soignantes. Dans la
deuxiéme situation, les directives orales ont semé la confusion et le désarroi chez la personne
chargée de les appliquer.

Quand les directives anticipées rassurent

Denise est infirmiere en soins intensifs. Elle accompagna pendant deux ans son époux,
Francgois, atteint d’une maladie dégénérative. Lors de notre entretien avec Denise, Frangois
était hospitalisé en court séjour dans un hopital régional afin que ses proches puissent
bénéficier d’un temps de répit. Il décéda environ un an plus tard. Francois est la seule personne
parmi notre population d’étude a avoir rédigé, sous I’impulsion de sa femme, des directives
anticipées.

Pendant la période de la maladie, la famille put compter sur la présence quotidienne du frére
de Frangois, Karl, venu habiter avec eux apres avoir choisi d’anticiper son retour de I’étranger.
Leurs trois enfants, désormais adultes, vivaient a proximité et vinrent en aide a Francois et
Denise. Ce soutien s’illustra essentiellement dans la reprise, par leur fille, de la petite entreprise
familiale, jusqu’alors dirigée par Francois. Ce dernier était un chef d’entreprise trés investi
dans son activité professionnelle. Il se levait tot et rentrait tard. Le déclin physique 1ié a sa
maladie I’obligea a revoir ses habitudes professionnelles en quelques mois : il diminua d’abord
son temps de travail avant de devoir complétement cesser son activité. Il garda certaines tches
administratives le plus longtemps possible. Cette réorganisation demanda des efforts de la part
de tous les membres de la famille : Francois dut passer le flambeau, Denise donna un coup de
main quand c’était nécessaire, Karl aida au contr6le du systeme de gestion et leur fils apporta
aussi sa contribution.

A 1’époque du diagnostic, Denise travaillait & 70 % dans une unité de soins intensifs. Ses
connaissances en matiere de soins, de maladie et de fin de vie influencérent donc sa vision
de la situation. Selon elle, son statut de proche ne fut pas reconnu a sa juste mesure. Denise
demanda, par exemple, des ajustements d’horaires a ses supérieurs qui ne les lui accorderent
qu’avec parcimonie. Face a ces difficultés, elle consulta un médecin qui lui prescrivit une
baisse de son taux de travail ainsi qu’une restriction de ses services de nuit.

Frangois, quant a lui, resta calme devant 1’annonce de son diagnostic et devant la progression
de la maladie. Sa sérénité face a 1I’épreuve teinta 1’expérience familiale d’une maniere
particuliere. Karl raconte que son frére passait beaucoup de temps avec lui au jardin, sans
forcément avoir besoin de parler, pendant de longues heures, a lire des poemes ou faire de
la méditation.

Pour sa part, Denise mit un point d’honneur a séparer son rdle d’épouse et son role
d’infirmiere ; elle ne voulait pas d’interférences entre ses connaissances professionnelles et
ce qu’elle vivait a domicile :

Ici [au domicile], je I’accompagne, mais je ne le soigne pas. Ou alors des petites attentions, comme
une épouse soigne son mari. Je vois plein de choses, mais je ne dis rien, car ce n’est pas a moi de
le faire. Il y a le c6té positif ; le moins positif est d’avoir cette observation clinique, qui est trop
rapide par rapport a ol en est la personne.

Denise dut parfois se retenir de partager ses réflexions et ses considérations sur la situation
pour ne pas brusquer son mari et les autres membres de sa famille. Par exemple, elle affirme
avoir compris le diagnostic de son mari avant que les spécialistes ne le confirment. Cependant,
elle ne voulait pas €tre la messagere de cette mauvaise nouvelle.

C’est Denise qui incita Frangois a rédiger ses directives anticipées. Les connaissances de
Denise, ses compétences et sa familiarité avec le monde des soins étaient un élément majeur
dans les motivations a remplir ces documents. Ayant été confrontée sur son lieu de travail a
de nombreuses situations de fin de vie, elle anticipa les potentielles incertitudes médicales et
administratives.

Je lui ai un petit peu forcé la main. Mais comme c’est quelqu’un qui ne bouge pas beaucoup et
qui n’anticipe rien, je lui ai parlé de ¢a. Je lui ai expliqué et je lui ai dit « s’il y a un probleme
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au niveau administratif, au niveau décisionnel... » [...] Donc on a lu les directives ensemble, j’ai
pris celles de Pro Senectute' ; on les a lues ensemble. 11 a rempli vraiment le strict minimum. Et
puis je lui ai dit « mais si toi tu ne ressens pas le besoin de le faire, fais-le pour moi. Moi, j’ai
besoin d’avoir ¢a ». Et puis 13, il était ok avec ca.

Dans le cas de Francois, la rédaction des directives anticipées ne servit donc pas directement
I’autodétermination du patient, mais plutot celle de son épouse : « Donc la, de connaitre un
tout petit peu et de pouvoir se positionner, c’est précieux ». La connaissance des souhaits du
patient fut un élément rassurant dans la prise de décision et dans le maintien des choix. Ceci se
vérifia quelques semaines plus tard, lorsque Francois fit face a de gros probleémes respiratoires.
Denise insista pour qu’il appelle I’ambulance :

[...] Quand on avait été a [I’hopital régional], ils voulaient I’ intuber parce qu’il avait des problemes
respiratoires et j’ai dit non. Et puis ils m’ont dit « mais est-ce qu’il a signé des directives ? » J’ai
dit « oui oui, c’est stir ». [...] Et puis quelque part, ¢ca I’a sécurisé [Francois] aussi, je vois dans le
moment de crise qu’il y avait, quand on était aux urgences, ¢a 1’a sécurisé que je me positionne
pour lui. Il n’avait plus la force de se positionner. Parce que quand ils parlaient de 1’intuber, j’ai
dit « mais ¢a c’est exclu » — « [membre de 1’équipe soignante] ouais mais enfin, vous ne vous
rendez pas compte ! » J’ai dit « mais si ! On sait tres bien ».

Le fait que les directives anticipées étaient écrites et que Denise put s’y référer lors de la
négociation avec le personnel médical et soignant renforga sa position et 1’aida a tenir sa ligne
tout au long de la prise en charge médicale. Elle put ainsi résister aux pressions ressenties :
« Il faut étre fort pour garder ce genre de position, parce que les pressions elles sont assez...
de la part du monde médical, c’est assez poussif ».

Ces assertions font écho a I’étude d’Escher et al. (2014) qui montre qu’une renonciation —
écrite et anticipée — aux traitements est jugée par le corps médico-soignant comme un facteur
de complication. Dans le cas de Denise, nous constatons que les directives anticipées furent un
levier de contre-pouvoir 1égitime dans la négociation des options thérapeutiques. Les médecins
furent tenus de s’adapter aux contraintes posées par les directives de Frangois et de se détourner
de leurs procédures habituelles. Les directives anticipées remplirent donc leur rdle.

Quand les directives anticipées déstabilisent

Femme au foyer, Katherine était atteinte d’un cancer de 1’utérus. Notre entretien avec son
époux, Marc, eut lieu quatre mois apres son déces. Pendant la maladie qui dura environ
deux ans, le couple put compter sur la présence de la sceur de Marc, Marianne — que nous
rencontrames également — et d’un cercle d’amis qui aidaient parfois aux taches quotidiennes.
La sceur de Katherine, Florence, était également une personne de référence dans ces épreuves
difficiles, bien qu’elle fit elle-méme fragilisée : elle souffrait de la méme maladie'.

De son coté, Marc — enseignant — ne cessa pas de travailler pendant 1’accompagnement de
sa femme. Pierre, leur fils, continua ses études. Ses parents 1’encouragérent méme a partir
en programme d’échange international pendant cette période. Katherine, qui subissait des
traitements a visée curative lors du départ de son fils, ne laissa que peu transparaitre ses peurs
et ses doutes, rassurant sans cesse son fils sur son état de santé lors de leurs communications
a distance. Lorsque nous discutdmes avec Pierre, il nous confia ne pas avoir eu conscience de
la gravité de la situation.

Katherine resta longtemps a domicile : son état général étant relativement bon, elle était
capable d’assumer sa vie quotidienne jusqu’a peu de temps avant son déces. Elle mit un point
d’honneur a s’occuper de son ménage et continua a tenir son rdle domestique le plus longtemps
possible. Marc, qui bénéficiait d’horaires relativement souples et du soutien de son directeur,
fut tres présent dans le suivi de la maladie de sa femme. Katherine resta pudique devant son
mari et son fils par rapport a la gestion de sa maladie et aux atteintes a son corps. Elle se confiait
plus facilement a sa belle-sceur, Marianne. Marc considérait leur entente avec satisfaction et
leur laissait I’espace pour s’entretenir de ces sujets intimes.

En juillet 2012, le couple apprit par leur oncologue qu’il n’y avait plus de traitements a visée
curative a tenter. En septembre, elle entra a I’hopital apres que Marc eut appelé I’ambulance a
la suite d’une crise a domicile. Elle y mourut trois mois plus tard, accompagnée par une équipe
de soins palliatifs dont Marc était tres satisfait.
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Lors de notre entretien, Marc nous relata précisément le jour ol sa femme fut hospitalisée.
Celle-ci se sentait vraiment mal et son état déclinait rapidement :

Voyez, vous étes a coté, vous avez quand méme toujours des moments de respiration. Encore une
fois, vous étes concerné, mais vous ne risquez pas votre vie. Et puis le grand probleme, c’est aussi
la peur de la souffrance [...] On avait parlé une fois et puis elle m’avait fait promettre de ne pas
finir comme un légume a I’hopital. En parlant comme ca, c’était sa grosse crainte. Et puis, quand
je I’ai hospitalisée le 15 septembre, j’étais a la maison avec une des infirmieres des soins palliatifs
et j’ai dit « on fait quoi ? » Parce que moi je pense qu’ils pensaient qu’elle était perdue. Et je
trouve qu’il y a eu, bon, c’est toujours tres long quand on attend 1’ambulance, mais ils ne se sont
pas pressés. [...] Donc ils se sont dit « c’est perdu pour perdu », quoi. Et puis, moi j’ai demandé a
I’infirmiere « est-ce qu’il faut I’hospitaliser ? » Elle m’a dit « si ¢’était mon papa, je le ferais ». J’ai
dit « mais si ¢’était votre époux ? » — « Je le ferais aussi ». Donc j’ai dit « ok, on I’hospitalise ».
Parce qu’on aurait pu la laisser mourir 13, je pense. Ils n’ont pas fait grand-chose a I’hopital, mais
je pense qu’elle aurait pu mourir ici [a la maison]. Et 14, c’est une décision que j’ai prise. Puis
apres je lui en ai parlé, je lui ai dit « est-ce que j’ai bien fait de t’emmener a I’hdpital ? » Elle m’a
dit « oui », parce qu’encore une fois elle avait envie de vivre.
Katherine n’avait pas rédigé de directives anticipées, ses préférences en matiere de soins ne
furent évoquées qu’oralement. Marc tenta de respecter le souhait énoncé précédemment par
sa femme sans savoir si, dans cette situation précise, il devait &tre mis en ceuvre. Ses doutes
le firent osciller entre deux possibilités : hospitaliser sa femme pour qu’elle survive, au risque
de « mourir comme un légume a [’hépital », ou ne pas intervenir et assumer qu’elle décede
a la maison. Marc, soucieux d’agir selon les volontés de son €pouse, se référait a une vague
discussion avec sa femme sur I’horizon de la fin de vie.
A ce stade, la question du "bon moment" devint décisive : €tait-ce ici et maintenant qu’il
fallait appliquer ce qui avait été discuté ? Etait-il opportun d’appeler I’ambulance ou convenait-
il de se retenir afin que le déces survienne a domicile ? Katherine était-elle préte a mourir
ce jour-la, et dans ces circonstances ? Son mari avait bien compris son souhait. Lors de la
discussion entre eux, les choses semblaient claires. Or, en situation concrete, le souhait de ne
pas « mourir comme un légume a I’hdpital » resta difficile a interpréter, car il comportait deux
aspects distincts : « comme un légume » et « a I’hopital ». Ce qui pouvait paraitre évident a
un moment donné ne 1’était plus forcément des lors que Marc se trouva en position de décider
comment orienter son action. Les éléments qui étaient censés apporter un éclairage rassurant
sur la situation devinrent alors soudainement source d’incertitudes.
Dans le cas présent, une troisieme personne était présente sur les lieux : une infirmiére en soins
palliatifs. Marc, ne sachant que faire, la questionna et se rallia a son opinion. Ce n’est pas tant
I’expertise soignante de I’infirmiere qui fut mobilisée qu’un registre affectif, le statut d’épouse
de I’infirmiere étant invoqué pour justifier la décision prise ce jour-la. Heureusement pour
Marc, Katherine survécut a cet épisode de crise. Elle put deés lors valider ce choix et exprimer
sa satisfaction d’avoir été hospitalisée.
L’analyse de cette situation montre que la volonté présumée de Katherine — « je ne veux pas
mourir comme un légume a I’hdpital » —n’a pas facilité I’ interprétation et la prise de décision
du proche. Ce dernier peut se demander si la personne malade ne change pas d’avis devant
I’imminence de la mort ? La question de la constance des préférences du malade face a la mort
dépend de multiples facteurs dont le diagnostic, la souffrance, les préférences initiales et la
trajectoire globale de santé (Fried et al., 2007). Dans pres de la moitié des cas étudiés, Fried et
al. montrent que les personnes interrogées changent d’avis a propos des traitements qu’ils sont
préts a subir afin d’échapper a la mort. L’inconstance des malades a 1’égard de leurs propres
choix est un élément avec lequel les soignants doivent sans cesse composer (Escher et al.,
2014 ; Fried et al., 2007), sans parler des cofts des traitements qui sont parfois rédhibitoires
pour certaines familles".

Intégrer I'alliance thérapeutique au quotidien

Si la « planification anticipée du projet thérapeutique » vise a contenir ces difficultés, a rendre
publiques les volontés — présumées ou non — des patients afin de rendre plus opérationnel
dans la pratique le principe d’autodétermination, il convient de reconnaitre que ce principe
d’anticipation n’est pas aisé. Les trajectoires des patients se caractérisent par leur inconstance,
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leurs paradoxes et, plus généralement, par leur incertitude (Fainzang, 1997 ; Meyer Kunz,
2015). Nos analyses montrent que les relations entre les patients et leurs proches sont multiples
et complexes. De plus, les souhaits individuels sont labiles ; ils peuvent étre 1’objet de
réévaluations ou déboucher sur de nouveaux questionnements. Par ailleurs, en fonction de la
facon dont ils sont exprimés — propos rédigés ou oraux, laconiques ou substantiels, répétés
ou uniques — ils peuvent tout autant guider la décision ou la rendre plus compliquée. Plus
globalement, la question que soulévent ces situations de prises de décision en contexte de fin
de vie est celle de la place des proches dans la chaine thérapeutique et clinique.

Méme lorsque le cadre juridique vise a mieux articuler I’intervention médicale, le role des
proches et 1’autodétermination des patients, cette articulation n’est pas garantie'. En situation,
des processus complexes sont a 1I’ceuvre dans les moments de crise et les décisions des uns et
des autres peuvent se révéler irréversibles. Tenter de réguler la relation patient-proche(s) qui se
décline au quotidien n’est pas toujours réalisable, car la place des proches reste paradoxalement
évidente pour Iinstitution médicale et en méme temps peu formalisée".

Au mieux, les proches sont des alliés de circonstance dans le parcours thérapeutique : des
gardes-malade, une deuxieme oreille ou encore un allié incontournable pour le maintien a
domicile avec la figure du "proche aidant" (Blanc, 2010 ; Joublin, 2007). Au pire, les proches
sont un frein aux interventions médicales jugées utiles par les médecins ; ils ralentissent la
prise de décision et remettent en cause le suivi d’un traitement (Marche, 2015). Croulant sous
les taches, les proches peuvent également s’épuiser et devoir accéder, a leur tour, a une prise
en charge médicalisée. Ils deviennent alors patients. C’est d’ailleurs souvent le seul levier dont
ils disposent pour obtenir du soutien ou un allegement de leur fardeau : consulter le médecin
pour faire reconnaitre leur épuisement moral et physique et accéder a des prestations ou des
mesures institutionnelles (arrét de travail, mise en place d’un soutien organisé). En somme,
le statut de proche, quelle qu’en soit la dénomination (proche aidant, aidant familial, etc.) ne
donne aucune prérogative pour « intégrer » de facto la relation qui unit le parent malade et les
soignants. Les soignants étant soumis au secret médical, le patient controle la diffusion des
informations le concernant.

Lorsque nous 1’avons rencontré, 1’oncologue de Katherine a constaté, dans sa pratique
quotidienne, certains impacts du pouvoir détenu exclusivement par les patients : « Au fond,
on est quand méme un peu embété... coincé par le droit du patient, par le fait que le droit
est exclusivement li€ a sa personne, de savoir qui a accés a ses informations et a qui on doit
transmettre les informations ». En d’autres termes, les proches, tant que les patients sont en
possession de leur capacité de discernement, n’ont aucun droit particulier. Leur place dépend
du bon vouloir des patients et de leurs médecins.

Des personnes peuvent ainsi étre tenues a 1’écart par leur parent malade. Les proches sont
susceptibles d’étre les « tiers absents » de la relation clinique. Ce cas de figure s’est présenté
tres distinctement lors de deux situations impliquant des couples dont 1’époux était malade.
Leurs conjointes furent exclues, obtenant des informations au compte-goutte. Marielle, par
exemple, a perdu son mari atteint d’un cancer du poumon :

1l a commencé une chimiothérapie assez rapidement a 1’hdpital [...], mais mon mari ne voulait
pas que je participe a sa maladie. Donc je n’ai pas pu I’accompagner aux chimios, il ne voulait
pas que je I’accompagne chez les médecins quand il avait des scanners et les résultats. Et puis, eh
bien, j’ai dfi un peu gérer ¢a avec mon travail a 100 %, I’angoisse parce que je ne savais pas ce
qui se passait et puis qu’en fait les informations, elles ne venaient que de lui.

Lors de I’entretien, Marielle se souvient de ses frustrations et de sa place non négociée et non
conceptualisée par le corps médical. Elle aurait aimé étre plus active et plus demandeuse vis-
a-vis des médecins afin de prendre sa place d’épouse et obtenir des informations au sujet de
son mari. Mais, devant le silence des médecins et de son mari, elle a accepté ces conditions
et raconte qu’elle a « fait I’autruche ». Elle conclut par ce constat amer : « Ce qui est dur,
c’est que les malades sont entourés par les infirmiéres, par beaucoup de gens. Mais il n’y a
personne qui entoure ceux qui accompagnent les gens malades. »
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Qui assume les colts de 'autodétermination des patients ?

Lorsque la situation bascule et que la personne perd sa capacité d’expression et/ou de
discernement, les proches prennent le relais et deviennent les dépositaires de la volonté
présumée ou rédigée du patient. Ils deviennent responsables du patient conjointement avec les
équipes soignantes. Les proches sont ainsi formellement et Iégalement inclus dans les relations
médicales, en tenaille entre les injonctions du parent malade et celles des soignants. En ce
sens, les directives anticipées peuvent avoir pour effet de redéployer cette logique du tiers
absent : il est demandé aux proches de porter la parole et de défendre celui ou celle qui n’est
plus en mesure de le faire. Une telle entreprise exige un travail préalable de concertation par
lequel une personne malade et son (futur) représentant alignent leurs points de vue, afin que,
le moment venu, ce dernier puisse disposer de toute la latitude pour prendre ou faire valoir les
décisions de facon circonstanciée. En soi, le fait que les directives soient écrites ne constitue
donc pas une dimension suffisante.

Comme nous I’avons vu, la rédaction d’un tel document et I’application de ses directives
exigent que le signataire et son représentant aient anticipé une possible déchéance dont,
paradoxalement, la biomédecine a participé a éloigner I’horizon. A ceci s’ajoute la nécessité
de se projeter dans le futur en I’envisageant avec une certaine précision, faute de quoi les zones
d’incertitudes risquent de se démultiplier au moment d’une prise de décision potentiellement
irréversible.

En définitive, les directives anticipées et leurs avatars proceédent d’une sorte de
« démocratisation » au cceur des prises de décision médicales. Elles exigent également un
élargissement institutionnel de la relation dyadique qui prévaut en clinique. Celui-ci n’est pas
nouveau ; par contre sa nécessaire formalisation exige qu’une place soit reconnue aux proches
avant que I'urgence ne se présente, mais sans que le médecin ne devienne pour autant un
médiateur familial. Autrement dit, le gain d’autonomie des patients a un cofit, le tout est de
déterminer comment et qui peut I’assumer.
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Notes

1 Code civil suisse, droit de la protection de 1’adulte, art. 360 a 373.

2 La forme masculine employée dans cet article représente toujours les personnes des deux sexes.
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3 Selon la législation suisse, le « représentant thérapeutique » est chargé de se prononcer a la place du
patient quant aux traitements envisagés dans les cas ol le patient ne peut plus s’exprimer ou s’il est
incapable de discernement. Le secret médical est ainsi levé afin que les professionnels de la santé lui
fournissent les informations thérapeutiques pertinentes. Le représentant thérapeutique peut refuser ce
role en tout temps.

4 La définition relativement large du qualificatif « personnelle » peut comprendre la prise de décision
face a des choix médicaux et thérapeutiques.

5 Dans ces cas, la premiere personne habilitée a prendre des décisions médicales est le conjoint ou le
partenaire enregistré, s’il fait ménage commun avec le patient ou s’il lui fournit une assistance personnelle
réguliere. Pour de plus amples informations, se référer a I’article 378 du Code civil.

6 L’article 372 du Code civil stipule : « Lorsqu’un médecin traite un patient incapable de discernement
et qu’il ignore si celui-ci a rédigé des directives anticipées, il s’informe de leur existence en consultant la
carte d’assuré du patient. Les cas d’urgence sont réservés. Le médecin respecte les directives anticipées
du patient, sauf si elles violent des dispositions 1égales, ou si des doutes sérieux laissent supposer qu’elles
ne sont pas ’expression de sa libre volonté ou qu’elles ne correspondent pas a sa volonté présumée dans
la situation donnée. Le cas échéant, le médecin consigne dans le dossier médical du patient les motifs
pour lesquels il n’a pas respecté les directives anticipées ».

7 Réalisée par les trois signataires de cet article, la recherche est intitulée « Les proches aidant-e-s : entre
monde du travail et accompagnement de fin de vie ». Elle a été financée par le Fonds national suisse de
la recherche scientifique (N° 139246 — Septembre 2012 — Mai 2016) dans le cadre de son programme
national de recherche Fin de vie (PNR67, www.pnr67.ch). Notre protocole de recherche a été validé par
la Commission cantonale d’éthique de la recherche sur I’étre humain (Vaud) en 2012.

8 Nous tenons a remercier nos partenaires de terrain qui nous ont aidés dans la recherche et le recrutement
de proches en activité professionnelle : I’Espace Proches, la Ligue vaudoise contre le cancer, M.
Daniel Ramelet, la Fondation Rive-Neuve, ’Equipe pédiatrique cantonale de soins palliatifs du Centre
hospitalier universitaire vaudois, 1’Unité de spécialisation en psycho-oncologie et soins palliatifs de
I’Hoépital du Valais, le Service des assurances sociales et de I’hébergement du Canton de Vaud et Movis
SA.

9 L’acces aux soins et aux traitements n’est pas pensé de la méme fagon selon les types de patients; des
logiques de soins implicites sont a I’ceuvre et font appel aux différents rapports sociaux engagés dans la
relation de soins (rapports de genre, de classe, de génération ou de race), voir a ce sujet Glaser & Strauss,
1965 ; Fortin et al., 2011 ; Anchisi et al., 2012 ; Marche, 2015.

10 Une fois rédigées, les directives anticipées peuvent étre déposées auprés du représentant
thérapeutique, du médecin traitant, du médecin de famille ou de toute association dotée d’une procédure
a cet effet. Le lieu de dépdt peut ensuite étre inscrit sur la carte d’assuré du patient (méme si cette mise en
application demeure imparfaite a ce jour). A tout moment, le patient peut affiner ou révoquer le contenu
de ses directives.

11 Le suicide assisté ne fait pas ’objet d’une analyse dans cet article car il n’est pas pris en compte par
les directives anticipées. En effet, bien que non pénalisé et pratiqué sur tout le territoire suisse, le recours
au suicide assisté requiert la capacité de discernement de la personne concernée.

12 Ne sont pas incluses ici les dispositions prises a I’entrée des établissements médico-sociaux (EMS)
pour personnes agées (homes médicalisés) qui, dans leurs procédures, ont intégré depuis une vingtaine
d’années des directives sur les soins a apporter et/ou a éviter. Ces directives ne sont pas toujours des
« directives anticipées » telles que les définit 1a nouvelle loi de protection de I’adulte ; elles contiennent
souvent des remarques plus générales sur les dispositions a prendre en cas d’urgence et/ou de déces.
Les pratiques dans les EMS sont trés disparates (entre 90% et moins de 5% selon 1’étude de Kunz et al.
2015), elles dépendent des populations résidentes (présence ou absence de la capacité de discernement)
ainsi que des directions d’établissements. A noter par ailleurs qu’il n’existe pas de statistiques nationales
concernant les directives anticipées.

13 Le cas échéant, les conflits sont arbitrés par 1’autorité de protection de 1’adulte.

14 Tous les prénoms utilisés dans cet article sont fictifs. Les caractéristiques de nos interlocuteurs
ont également été modifiées par souci de confidentialité, tout en cherchant a préserver une certaine
équivalence dans les roles et fonctions.

15 Pro Senectute est une fondation suisse reconnue d’utilité publique. Elle est la plus grande organisation
de prestations au service des personnes agées du pays. Pro Senectute a activement été impliquée dans
la communication autour des directives anticipées aupres des personnes agées et des professionnels
de la santé et du social (informations tirées de leur site : www.pro-senectute.ch/fr; page consultée le
16/03/2016).

16 Cette situation a été analysée sous un autre angle dans un article que nous avons publié sur
I’expérimentation singuliere et différenciée de la maladie grave (Papadaniel et al. 2015).
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17 Notons que le role des assurances maladie entre aussi en ligne de compte dans le choix des traitements
mais ces aspects ne sont pas développés dans cet article. L’assurance maladie est obligatoire en Suisse
et elle représente un acteur non négligeable dans les négociations autour des traitements. En effet, les
assureurs sont en mesure de demander des justifications aux médecins et aux patients sur les traitements
prodigués ou envisagés. Ils peuvent, dans certains cas, s’opposer a leurs remboursements, selon des
logiques qui leur sont propres.

18 La pédiatrie fait figure d’exception en ce que les parents d’enfants malades sont insérés aux processus
de soins et leur consentement est requis des le début des traitements.

19 Pour une analyse récente et circonstanciée des enjeux liés aux proches, voir notamment Béliard et
al., 2015
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Résumés

En Suisse, différentes dispositions légales sont prévues pour gérer les décisions médicales
en cas de perte de capacité de discernement ou d’incapacité a s’exprimer (représentant-e
thérapeutique, directives anticipées, mandat pour cause d’inaptitude). Ces outils, sur lesquels
la Suisse a 1égiféré en 2013, redéfinissant ainsi le droit national de protection de 1’adulte,
ont pour but de promouvoir et de garantir I’autodétermination des patients et la solidarité
familiale. Cet article revient sur les conditions d’émergence de tels outils, sur leurs fondements
moraux et sur les applications concretes qu’en font les proches de patient-e-s. Sur la base
d’une recherche par entretiens, les auteurs réfléchissent sur la fagon dont la place et le role
des proches se concrétisent dans les situations de fin de vie. Si la délégation aux proches de
certaines décisions participe d’une « démocratisation » de la prise de décisions, elle génere
également des incertitudes susceptibles d’en remettre en question 1’efficacité. Plus largement,
les auteurs questionnent la place des proches dans I’institution médicale.
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Relatives in the midst of medical decisions at the end of life:
anticipating, representing, hesitating

In Switzerland, there are different legal provisions to manage medical decisions in the event
of the loss of decision-making capacity or the inability to express oneself (patient-appointed
proxy, advance directives, power of attorney). These tools, which Switzerland has legislated
on in 2013, and that redefine the national adult protection law, aim at promoting and ensuring
patients’ self-determination and familial solidarity. This article examines the conditions for
the emergence of such tools, their moral rationales and the way proxies implement them
practically. Based on a research conducted through interviews, the authors reflect on how the
place and role of informal care-givers unfold in end of life situations. If the delegation of
certain decisions to proxies is a sign of a certain « democratization » in decision-making, it also
generates uncertainties that question its effectiveness. More generally, the authors question
the place of proxies in the medical institution.
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