DURABILITE ET SOINS DE SANTE : QUELS DEFIS POUR LE FUTUR?

Réintroduire les limites et la finitude pour une médecine
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Reintroducing limits and finitude
for a more sustainable medicine

The Western medical model often strives
relentlessly to combat illness, aging, and death
without establishing well-defined boundaries.
This approach can result in potentially exces-
sive treatments, especially towards the end of
life, leading to suffering, squandered resources,
and unnecessary costs. We endorse the notion
that reintroducing the concept of limits and
finitude into medical practice is pivotal. Engag-
ing in discussions about death with our
patients, working on hope, setting boundaries,
and implementing a quality-of-life approach
early on are all integral to ensuring that medi-
cine remains accessible to the needs of future
generations.

Limits, finitude, sustainable medicine, quality-of-life,
resources

What is already known about this topic?

Sustainable development is a fundamental challenge for our
society, which applies to medicine.

What does this article bring up for us?

Learning to integrate finitude and limits into our medical
practice is one of the keys to sustainable medicine.

Le modéle médical occidental a tendance a tout mettre en ceuvre pour
lutter contre la maladie, le vieillissement et la mort, sans se fixer de
limites claires. Cette approche peut engendrer des traitements poten-
tiellement excessifs, notamment en fin de vie, sources de souffrances,
de gaspillage de ressources et de dépenses inutiles. Nous soutenons
l'idée que réintégrer la notion de limite et de finitude dans la pratique
médicale revét une importance cruciale. Dialoguer, parler de la mort
avec nos patients, travailler leurs espoirs, fixer des limites et introduire
précocement une approche axée sur la qualité de vie fait partie des élé-
ments qui permettront a la médecine de demeurer accessible aux
besoins des générations futures.

Que savons-nous a ce propos ?

Le développement durable est un enjeu fondamental pour
notre société, qui concerne également la médecine.

Que nous apporte cet article?

Apprendre a intégrer la finitude et les limites dans notre
pratique médicale fait partie des éléments permettant une
médecine plus durable.

> Limites, finitude, médecine durable, qualité de vie, ressources
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INTRODUCTION

La médecine durable, selon la définition de I'Académie
Suisse des Sciences Médicales (ASSM), vise a satisfaire les
besoins du présent sans compromettre la capacité des
générations futures a répondre aux leurs (1). De nombreux
auteurs, partageant certaines de nos perspectives, esti-
ment que pour réaliser cet objectif, le modele médical
doit reconnaitre le vieillissement et la mort comme des
composantes naturelles du cycle de la vie, plutét que de
les considérer comme des conditions a éviter a tout prix.
Dans cet essai, nous examinerons la place des limites et de
la mort dans le contexte du modéle médical occidental.
Nous explorerons également comment concrétement
aider les cliniciens a incorporer la réalité de la finitude
dans le suivi de leurs patients, afin d'éviter des traitements
potentiellement excessifs en fin de vie. Ces démarches ne
s'opposent pas aux progrés et a la recherche médicale,
a condition que ces avancées ne conduisent pas a une
perception démesurée du pouvoir médical.

QUELQUES QUESTIONNEMENTS SUR LE MODELE
MEDICAL OCCIDENTAL

Au cours des années 2000, Daniel Callahan, un philo-
sophe Américain spécialisé en éthique biomédicale,
soulevait déja des questionnements concernant l'impact
de la perception occidentale du progrés dans le contexte
médical (2). Cette perspective prétend qu'il n'y a aucune
limite a I'amélioration de la santé, pourvu quelle entraine
une réduction de la mortalité et la guérison des affections.
Selon lui, une approche médicale qui prolonge excessive-
ment la vie sans considérer certaines limites ne peut étre
qualifiée d’humaine ni convenable. En effet, cela pourrait
aggraver la prévalence des maladies chroniques et inten-
sifier la souffrance. Callahan ne soppose pas au progrés
médical, mais il nous rappelle que, en fin de compte, le
processus de vieillissement et la mort I'emporteront. Etant
donné que la poursuite d'un progreés illimité ne peut étre
soutenue par des ressources limitées, il plaide en faveur
d’'un modéle médical durable, ou I'importance accordée a
la qualité de vie dépasse celle de la quantité de vie.

Cette perspective, qui ne fait pas consensus, peut étre
étayée par plusieurs éléments :

> La quéte de I'immortalité remonte aux plus anciens
mythes de I'humanité. Cette quéte faisait partie des
ambitions de Gilgamesh, bien qu'elle lui ait échappé.
Son périple lui a toutefois apporté une forme de
sagesse et d'acceptation vis-a-vis de la condition
humaine. Dans le monde contemporain, certains sont
convaincus que cette quéte sera bientdt couronnée
de succes grace aux avancées scientifiques. En 2013,
Google a lancé Calico, une entreprise de biotechno-

logie axée sur la lutte contre le vieillissement et la
« suppression de la mort ». Peter Thiel, co-fondateur
de PayPal, se dit ‘opposé a la mort’ et investit pour la
combattre. Récemment, Jeff Bezos a investi dans Altos
Labs, une entreprise dédiée a I'extension de la vie et a
la réversion du processus de vieillissement. Ces mythes
scientifiques contemporains, ou réalités scientifiques
futures, contribuent a forger l'idée collective que la
science sera en mesure de résoudre des problemes tels
que le vieillissement et la mort.

Les avancées médicales et sociétales ont considérable-
ment allongé notre espérance de vie, ce qui conduit au
vieillissement de la population et a des décés de plus
en plus tardifs. Certains experts avancent l'idée que
cette augmentation de la durée de vie s'accompagne
d’une réduction des années de vie en mauvaise santé,
un concept appelé « compression de la morbidité » (3).
Selon cette notion, les maladies chroniques, les incapa-
cités et la dépendance surviendraient plus tardivement
dans la vie. Ainsi, notre existence serait caractérisée
par une période de « bonne santé » suivie d'un déclin
rapide précédant le déces. Ce concept est mis en cause
par une série de données, qui montrent plutét une
majoration de la prévalence de la multimorbidité et des
cas de démence. Dans la réalité actuelle, nous sommes
confrontés a une hausse du nombre de patients agés,
fragiles, atteints de multiples pathologies, perdant
leur indépendance et souvent seuls. Prendre soin de
cette population représente un véritable défi sociétal.

Durant la pandémie de COVID-19, la mort a occupé une
place prépondérante dans les discours et les médias.
Face a cette maladie qui touchait en priorité des patients
agés et fragiles, il aurait été possible de s'interroger sur
la place de la finitude, le sens de lutter contre la mort
chez certains patients et les conditions de fin de vie.
Cependant, les débats politiques et médiatiques se sont
principalement concentrés sur une réduction a tout
prix du nombre de décés, dont le seul chiffre quotidien
reflétait I'amélioration ou la dégradation de la situation.
Trés peu de place a été laissée a la parole du patient,
son consentement vis-a-vis de traitements invasifs et les
conditions du mourir, souvent seul, dans un environne-
ment médicalisé, devant un personnel masqué, éloigné
de sa famille. La pandémie a également mis en lumiere
les conditions de vie, souvent précaires, de nombreuses
personnes agées en Maison de Repos et de Soins. Au
lieu de nous questionner sur le vieillissement et la
place de la finitude, la pandémie a accru la peur de
vieillir et de mourir dans la population, en reconnais-
sant que les solutions vis-a-vis de cette situation d'ur-
gence n'étaient pas simples.

Dans les pays a haut revenus, environ 10% des dépenses
annuelles de santé sont allouées aux patients décédant
au cours de l'année, alors quiils ne représentent qu’1%



de la population (3). Bien que certaines de ces dépenses
soient justifiées, et qu'il soit logique de consacrer davan-
tage de ressources aux personnes malades qu‘aux
personnes en bonne santé, certaines études indiquent
que les patients et les professionnels de la santé entre-
tiennent des attentes irréalistes quant aux résultats
des traitements entrepris. A titre d'exemple, dans une
étude portant sur 1193 patients recevant une chimio-
thérapie palliative pour un cancer avancé, plus de deux
tiers des patients s'attendaient a ce que le traitement
guérisse leur maladie, méme si le traitement n'était pas
censé étre curatif (4). Ce genre de constatation nous
pousse a remettre en question les fondements du
consentement éclairé et pourrait conduire a des prolon-
gements excessifs de traitements supposément curatifs.

Le financement des soins de santé est fort heureuse-
ment assuré, comme dans la plupart des pays a haut
revenu, par un tiers, qui est I'état. Certaines données
montrent que cette méthode de financement peut
mener a des dépenses excessives, surtout pour les
patients en fin de vie (3). Le rapport cout/efficacité
au-dela duquel un traitement n'est pas remboursé
serait souvent supérieur pour les maladies mettant en
jeu le pronostic vital. Par ailleurs, il ne faut pas mini-
miser le role du profit dans le systéme des soins de
santé (5). Lindustrie de la santé et beaucoup de profes-
sionnels ont des avantages financiers a ce que des
actes médicaux et des traitements soient poursuivis,
méme s'ils deviennent futiles. Il est crucial de prendre
conscience que cette réalité peut induire des biais
dans la prise en charge des patients atteints de mala-
dies graves et avancées.

Le probléme du surdiagnostic et du surtraitement
est de plus en plus reconnu comme une préoccupa-
tion majeure dans le domaine des soins de santé (6,7).
Cette 'surmédicalisation’ fait référence a des interven-
tions qui ont peu de chances détre bénéfiques pour
le patient, car elles ne contribuent pas a prolonger
la survie et peuvent méme avoir des effets néfastes.
Cela engendre des dépenses inutiles et un gaspillage
de ressources. Le surdiagnostic et le surtraitement
peuvent sexpliquer par les avancées technologiques
qui offrent de plus en plus doptions dinterven-
tions, ainsi que par le fait que ces interventions sont
souvent lucratives. Elles peuvent aussi servir a se
protéger contre les plaintes des patients de plus en
plus informés sur les possibilités de traitement, créant
ainsi l'illusion d'étre a I'abri des mécontentements ou
méme du risque d'une action en justice si le traitement
n'est pas entrepris. Ces inquiétudes sont particuliére-
ment pertinentes pour certaines maladies chroniques,
ou les seuils de détection ont été abaissés (comme
dans le cas du pré-diabéte ou de la pré-hypertension),
ainsi que pour certains types de cancer avec la géné-

ralisation des dépistages précoces. Cette tendance est
également observée en fin de vie. Afin de quantifier
objectivement cette réalité, des indicateurs de trai-
tements agressifs en fin de vie ont été développés et
sont reconnus comme des criteres de mauvaise qualité
de prise en charge médicale. Ces indicateurs incluent
des éléments tels que l'admission aux urgences
(observée chez 30 a 65% des patients selon les pays),
I'admission en unité de soins intensifs (observée chez
8 a 22% des patients) ou la prescription de chimiothé-
rapie (observée chez 3 a 28% des patients) au cours
des 30 jours précédant le déces. Des initiatives inter-
nationales telles que ‘Choosing Wisely’ (www.choosin-
gwisely.org) ont été mises en place pour lutter contre
ces phénomenes.

COMMENT EVITER LES TRAITEMENTS
POTENTIELLEMENT EXCESSIFS EN FIN DEVIE?

TRAVAILLER LA NOTION D’ESPOIR

Lespoir, tant pour les patients que pour les profession-
nels de la santé, est souvent restreint a la perspective de
guérison ou de succes des traitements, et il est influencé
par divers biais cognitifs (3). Les patients, par le biais de
confirmation, ont tendance a retenir sélectivement les
informations favorables a I'idée de succes ou de guérison,
tout en négligeant celles qui contredisent ces résultats
escomptés. lls hésitent a réviser leurs espoirs lorsqu'ils sont
confrontés a de nouvelles données en contradiction avec
leurs attentes initiales. Le biais d'optimisme les amene a
croire qu'ils sont moins susceptibles de subir des événe-
ments négatifs par rapport a d'autres personnes, ce qui les
pousse a s'accrocher a la faible probabilité d'un dénoue-
ment favorable, tout en ignorant la probabilité bien plus
élevée d'une issue moins positive.

Les soignants et les patients peuvent étre pris dans une
escalade d'engagement, poursuivant des traitements
disproportionnés parce que ces choix confirment leurs
décisions antérieures (8). Ce phénomeéne survient méme
lorsque les éléments factuels ne soutiennent pas l'effi-
cacité de ces traitements, et il est plus aisé de continuer
sur cette voie que d'aborder la futilité potentielle de ces
approches. Discuter de ces aspects délicats nécessiterait
d’aborder les limites des traitements ainsi que les ques-
tions liées a la fin de vie.

Pour travailler la notion d'espoir et éviter des traitements
disproportionnés, il est essentiel de se souvenir que la
responsabilité de valider et dexpliquer la pertinence
réaliste de certains traitements, ainsi que de discuter
des attentes irréalistes et disproportionnées, incombe
au médecin. Dans les situations ou le rapport entre les
risques et les avantages penche en défaveur du patient,
le médecin doit établir des limites claires. Il est utile aussi
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de préciser que l'espoir humain englobe bien plus que
la réussite d'un traitement ou la lutte contre la mort, et
qu'il est possible de rediriger I'espoir des patients vers des
attentes réalistes qui font sens pour lui (9).

COMMUNIQUER AUTOUR DES LIMITES MEDICALES ET
DE LA FIN DEVIE

Aborder les limites des traitements et les préférences en
fin de vie représente un défi complexe pour les profes-
sionnels de la santé. Une étude menée au Royaume-Uni a
révélé que seulement 8% des patients ayant des pensées
et des sentiments concernant leur propre mort ont partagé
ces réflexions avec leur équipe soignante (3). De plus,
parmi ceux qui ont eu ces discussions, seulement 19%
d'entre elles ont été initiées par les professionnels de la
santé. Pourtant, ces discussions revétent une importance
cruciale. Elles permettent non seulement de comprendre
les souhaits des patients et d'adapter les soins en consé-
quence, mais aussi d'aborder des sujets tels que l'arrét des
thérapies prolongeant la vie, la focalisation sur la qualité
de vie et 'intégration des soins palliatifs. Les raisons de ce
manqgue de communication sont multiples. Elles incluent
un manque de temps, la crainte de briser l'espoir des
patients, le suivi rigide de protocoles thérapeutiques qui
ne prennent pas en compte les situations individuelles,
des tabous culturels qui entravent de telles conversations,
ainsi que la peur d'affronter des émotions intenses. Pour
remédier a ces difficultés, la formation a la communication
pourrait jouer un réle essentiel. Cette formation facilite-
rait ces discussions pour les professionnels de la santé et
augmenterait la satisfaction des patients (10,11).

EVITER DE DEBUTER DES TRAITEMENTS
DISPROPORTIONNES

La décision d'interrompre un traitement qui maintient en
vie, tel que la ventilation ou I'alimentation artificielle, est
considérée, du point de vue éthique et juridique, comme
équivalente a la décision de ne pas initier ce traitement.
Cette position est pleinement justifiée lorsque le rapport
entre les risques et les avantages du traitement penche
en défaveur du patient. Cependant, pour de nombreux
cliniciens, mettre fin a un traitement qui maintient en vie
est souvent plus difficile que de s'abstenir de le débuter,
un phénomene connu sous le nom d’« aversion a l'arrét »
(3). La distinction entre mettre fin a un traitement main-
tenant artificiellement la vie et intentionnellement causer
la mort peut susciter un certain malaise. C'est pourquoi il
est impératif, avant d'entamer des procédures de maintien
en vie artificiel, de réfléchir aux conséquences de cette
prolongation artificielle de la vie et de se poser la ques-
tion fondamentale de savoir si la qualité de vie ainsi offerte
correspond aux souhaits exprimés par le patient.

EFFECTUER UN ACP (ACP — ADVANCE CARE PLANNING
— PLANIFICATION ANTICIPEE DES SOINS)

LACP consiste a explorer, documenter et partager les
souhaits d’'une personne concernant ses futurs soins médi-
caux (12). Cette démarche structurée et évolutive vise a
établir un projet de soins individualisé et le plus conforme
possible aux souhaits du patient, et facilite les prises de
décision dans les situations d’'urgence et dans celles ou il ne
serait plus en état d'exprimer ses volontés. LINAMI a mis en
place un code dans la nomenclature des soins pour rému-
nérer les médecins généralistes qui menent cette approche,
dans le but d'encourager sa mise en ceuvre. De telles discus-
sions, si elles sont menées de maniére adéquate, sont béné-
fiqgues non seulement pour le patient, mais aussi pour les
proches, I'équipe soignante et les systémes de santé. LACP
permet de mieux connaitre et respecter les attentes des
patients, de réduire les couts et de permettre une meil-
leure réallocation des ressources et est a encourager (voir
chapitre ACP dans www.palliaguide.be).

METTRE EN PLACE UNE APPROCHE PALLIATIVE DE
PREMIERE LIGNE PRECOCEMENT

Les soins palliatifs sont une approche centrée sur I'amélio-
ration de la qualité de vie des patients souffrant de mala-
dies graves, ainsi que sur le bien-étre de leurs proches. Ils
prennent en compte les besoins globaux du patient, qu'ils
soient d'ordre physique, psychologique, social ou spiri-
tuel. Cette approche n'est pas une approche spécialisée,
mais doit étre initiée par I'équipe de soin en charge du
patient. Elle vise a offrir un soutien complet a des patients
qui ont franchi les limites de la médecine curative et se
rapprochent de la fin de vie. Cette approche active aide
les équipes médicales a lutter contre un sentiment d'im-
puissance, tout en offrant aux patients un sentiment de
continuité et d'attention, évitant ainsi qu'ils ne se sentent
abandonnés (13).

CONCLUSIONS

Pour garantir la viabilité a long terme de la médecine et
ainsi assurer sa durabilité, il est essentiel de concentrer
nos efforts sur plusieurs domaines clés. Voici quelques
questions qui nécessitent une recherche approfondie:
comment maintenir un nombre adéquat de profes-
sionnels de la santé? Comment assurer une formation
de qualité pour ces professionnels? Comment prendre
des décisions équitables et appropriées concernant les
interventions médicales? Comment mettre en avant les
approches préventives en médecine? Comment financer
les soins de santé de maniére a garantir leur pérennité?

Le domaine des limites et de la fin de vie ne fait pas excep-
tion a ces questions cruciales. Il est impératif de continuer



a investir en termes de réflexion et d'enseignement sur les
limites et la finitude pour permettre aux professionnels de
la santé d'étre a l'aise lorsqu'ils abordent les questions rela-
tives aux frontiéres de ce qui est réalisable en médecine et
alamort. Cela constitue une condition indispensable pour
que notre systéme de santé reste accessible et adapté aux
besoins de nos générations futures.

RECOMMANDATIONS PRATIQUES

Lorsque la vie d’'un patient touche a sa fin, il est essentiel,
pour éviter des traitements potentiellement dispropor-
tionnés, de discuter avec lui de la situation médicale, de
travailler la notion d'espoir pour que celui-ci reste dans les
limites réalistes, de discuter de ses souhaits de fin de vie et
de privilégier une approche axée sur la qualité de vie.

RESUME VISUEL

Réintroduire les limites et la finitude pour une médecine plus durable

Le modele médical
occidental est sous-tendu par
une quéte de toute-puissance

contre la maladie, le
vieillissement et la mort

Peur de vieillir et de mourir, attentes
irréalistes, surdiagnostic, surtraitement

»

Co(t élevé : humain, financier
et environnemental

Comment éviter les traitements
potentiellement excessifs en fin de vie ?

Communiquer autour des limites
médicales et de la mor

ravailler la notion d’espoir : au-
dela d’une guérison parfois
impossible, se diriger vers des
attentes réalistes qui font sens
pour la personne

Fixer des limites (ne pas débuter des
traitements disproportionnés, effectuer
une planification anticipée des soins), se
centrer sur la qualité de vie
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