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Résumé

L'utilisation d'une technique palliative
comme la dialyse rénale est trés coliteuse
en termes de budget, de personnel, de lo-
caux et d'appareils. Contrairement a la
pratique sélective des années 1960, la
pratique actuelle est ouverte a un nombre
de plus en plus grand de personnes dont
un pourcentage important souffre de co-
morbidités. Ces conditions suscitent de
nombreux enjeux éthiques liés aux diffé-
rentes étapes du processus de soin. Dans
cet article, ces enjeux sont étudiés a par-
tir des écrits scientifiques des dix dernie-
res années et des résultats d'une étude
exploratoire effectuées dans deux centres
de dialyse québécois.

Mots clés: dialyse — enjeux éthiques —
limite des ressources sanitaires

Abstract

The use of a palliative technique such as
renal dialysis is cost-consuming in terms of
budget, healthcare professionals, space
and equipment. Contrary to the selective
practice of the 1960s, the current practice
is open to a greater number of people of
whom a sizeable number are afflicted
with co-morbidities. Such conditions give
rise to many ethical issues connected to
various stages in the care-giving process.
In this article, these issues are studied by
using both scientific writings from the
past ten years and results of an explor-
atory study conducted at two Québec
dialysis centers.

Key words: dialysis - ethical issues - limit
of healthcare resources.

Limite des ressources
et enjeux éthiques
reliés a un
traitement palliatif

Le cas de la dialyse rénale

Jocelyne Saint-Arnaud', Ph.D.,
professeure, Faculté des sciences infirmiéres,
Université de Montréal.

La préoccupation au sujet de la rareté
des ressources en soins de santé est assez
récente. Elle va de pair avec la crise mon-
diale des systemes de santé. De nombreuses
études sont entreprises pour trouver de
meilleures facons de faire plus avec moins.
Cependant I'utilisation de plus en plus répan-
due des techniques de pointe et particulie-
rement des techniques de maintien en vie
(life-sustaining technique) est tres cofiteuse,
quoique non remise en question, tout en
suscitant des enjeux éthiques importants.

Dans ce court texte, nous allons exami-
ner d’un point de vue historique comment
se manifeste la rareté des ressources en dia-
lyse. Dans un deuxiéme temps, nos présup-
posés méthodologiques et analytiques seront
précisés. Enfin, seront analysés certains
enjeux éthiques qui se présentent en cours
de traitement en explicitant les liens qu’ils
entretiennent avec la rareté des ressources.

UN PEU D'HISTOIRE

La technique de dialyse rénale perfec-
tionnée en 1960 par Scribner et Quinton a
suscité des ses origines des enjeux éthiques
importants. A Seattle, le nombre restreint
d’appareils avait suscité la création d’un
comité regroupant des médecins, des repré-
sentants d’autres disciplines et des repré-
sentants de la population. Ce comité avait
pour mission de sélectionner les personnes
atteintes de maladie rénale terminale qui
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auraient acces a la dialyse et donc qui pour-
raient survivre (Jonsen, 1993). Shana
Alexander, une journaliste du Life Magazi-
ne décrivant les activités de ce qu’elle avait
appelé le comité de Dieu, avait intitulé son
article du 9 novembre 1962 : They Decide
Who Lives, Who Dies; elle y avait méme
émis I'idée qu'il s’agissait 1a d'un événement
fondateur de la bioéthique. En fait, la créa-
tion de ce comité avait jeté les assises insti-
tutionnelles de ce qui allait devenir les
comités d’éthique clinique.

Le comité de Seattle utilisait des criteres
médicaux et des criteres sociaux pour faire
le choix des neuf personnes pouvant étre
traitées au moyen des trois appareils dis-
ponibles. Etaient exclues les personnes
atteintes de diabete, d’hypertension, de
maladies de l’artére pulmonaire ou de
maladies cérébrovasculaires. Etaient exclues
aussi les personnes de moins de 18 ans et
de plus de 45 ans; I’age était alors consi-
déré comme un critere médical. Les
malades devaient manifester un désir de
coopérer et démontrer de bonnes disposi-
tions pour suivre les directives de soin,
notamment la diete. Le comité choisissait
ceux qui pourraient bénéficier le plus du
traitement et apporter une plus grande con-
tribution a la communauté. Etaient exclus
les chémeurs, les criminels et les personnes
habitant a 'extérieur de I'Etat de Washington
(McCormick, 1993).

Le comité de Seattle a été grandement
critiqué pour I'utilisation de criteres sociaux
qui reflétaient les valeurs et croyances de ses
membres (Fox et Swazey, 1992 ; Alexander,
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1962). Consciemment ou inconsciemment,
les membres de ce comité choisissaient des
candidats qui leur ressemblaient (Fox et
Swazey, 1992), tout en privilégiant ceux qui
avaient de plus grandes responsabilités
sociales. En procédant ainsi, ils tentaient
de faire une sélection qui visait au plus
grand bonheur pour le plus grand nombre,
a l'encontre de procédures comme la loterie
ou une liste d’attente selon la formule : pre-
mier arrivé, premier traité (McCormick,
1993). D’un point de vue éthique, les cri-
teres retenus pouvaient généralement étre
interprétés en termes utilitaristes : on favo-
risait les individus qui étaient les plus utiles
a la société au détriment des autres. Ces
procédures allaient a 'encontre du principe
d’égalité d’acces aux soins et se justifiaient
par la rareté des ressources.

PROBLEMATIQUE ACTUELLE

Les choses ont changé par la suite. Le
développement de la technique et l'in-
fluence des chartes des droits ont fait en
sorte que le traitement est actuellement
accessible a tous, particulierement aux
Etats-Unis et au Canada. Dans la pratique
médicale de ces deux pays, méme I’age
avancé ou la présence de co-morbidités ne
sont plus des criteres d’exclusion (Cummings,
1990 ; Auer, 1998). On note donc une forte
croissance des personnes vivant sous dia-
lyse rénale, parmi lesquelles des personnes
atteintes de diabete (29% au Québec en
1997) et de maladies cardio-vasculaires. Le
nombre de patients en dialyse et ceux qui
auront bénéficié d’une transplantation aura
presque doublé au Québec entre 1997 et
2005, ce qui correspond a une augmenta-
tion prévue de 5,8 % par année (Schaubel
et al., 1999). Cette évaluation de la préva-
lence de la maladie est conservatrice. Le
Conseil québécois d’évaluation des techno-
logies prévoit pluté6t une augmentation
annuelle de 8,9% (CETS, 1998).

Peut-on parler de rareté des ressources ?
Apparemment non, puisque 'acces au trai-
tement n’est pas limité et que la cessation
de dialyse se pratique peu. Cependant, les
ressources en termes d’équipements, de
locaux, de personnels et de financement
n’augmentent pas en fonction du taux de
croissance de la clientele.

PRESUPPOSES

METHODOLOGIQUES

ET ANALYTIQUES

Une enquéte est actuellement en cours
dans 14 centres hospitaliers québécois. Il
est trop tot pour en donner des résultats
méme partiels. Ce dont nous voulons faire
état ici, ce sont des enjeux éthiques reliés
au traitement en explicitant les liens qu’ils
entretiennent avec le phénomene de la
rareté. Il s’agit ici d’'un exposé des enjeux
éthiques en dialyse, tels que définis dans les
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écrits scientifiques des dix dernieres années,
appuyés par les résultats d’une étude
exploratoire effectuée dans deux centres de
dialyse québécois. Dans cette étude, deux
questionnaires ont été créés par une équipe
multidisciplinaire sur la base des enjeux
éthiques en dialyse rénale, tels qu’ils ont été
décrits dans les écrits scientifiques et dans
sept entretiens semi-structurés réalisés
aupres de deux néphrologues en chef, deux
infirmieres chefs et une travailleuse sociale.
C’est ’'approche par principes (Beauchamp
et al., 1994) qui est utilisée comme cadre
conceptuel pour cette étude (et pour le
projet dans son ensemble).

Pour les besoins de notre étude, un enjeu
éthique se définit de la manieére suivante:
probleme, question ou conflit de valeurs li€s
au sens de 'intervention et au respect des
besoins des bénéficiaires. Le sens de I'inter-
vention est défini par les buts thérapeu-
tiques poursuivis. Selon Jonsen, Siegler et
Winslade (1992), les buts de tout traitement
sont les suivants: restauration de la santé,
soulagement des symptdmes incluant la
détresse physique et la souffrance morale,
restauration ou maintien d’une fonction
compromise, sauvegarde ou prolongation
de la vie, information, formation et coun-
selling aupres des malades concernant leur
condition et leur pronostic, tout en mini-
misant les torts. Chaque discipline y apporte
ses connaissances, ses approches et ses
méthodes.

Nous endossons I'idée que les disciplines
de la santé ne sont pas éthiquement neutres,
puisqu’elles visent toutes a une améliora-
tion du bien-étre du bénéficiaire. En ce sens,
l'intervention de soin visant a rétablir ou a
maintenir la santé implique déja, a un pre-
mier niveau, Papplication des principes de
bienfaisance et de non-malfaisance. Le trai-
tement ou l'intervention de soin choisi est
celui ou celle qui apportera le plus de béné-
fices sanitaires possibles et le moins de
désavantages pour la personne directement
concernée. Quand les buts ne sont plus
atteints ou qu’ils sont évacués de 'acte de
soin au profit de la seule technique, alors
se pose la question du sens de I'intervention.
Par ailleurs, répondre aux besoins du béné-
ficiaire par I'intervention de soin constitue
l’application, a un premier niveau, du prin-
cipe de justice selon la formule égalitaire
classique : a chacun selon son besoin. Celui
qui ne peut recevoir le soin ou le traitement
approprié en temps opportun ne bénéficie
pas d’une réelle égalité d’acces aux soins.
Ajoutons a ces principes, le respect de
lautonomie de la personne, qui est assuré
notamment dans I'information donnée et
dans l'obtention du consentement libre et
éclairé. Les quatre principes bioéthiques de
Beauchamp et Childress (1994) structurent
la description et 'analyse des enjeux éthiques
en cause.
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LES ENJEUX ETHIQUES

DANS LE PROCESSUS

DE TRAITEMENT

Pour présenter les enjeux éthiques, nous
nous référons aux différentes étapes du
processus de traitement en indiquant
comment ces enjeux peuvent avoir des liens
avec le phénomene de la rareté, tel qu’il a
€été décrit plus haut.

EN DEBUT DE TRAITEMENT

Dans une enquéte aupres de 88 infir-
miers et infirmieres, membres de "Ameri-
can Nephrology Nurses Association (Red-
man et al., 1997), 69 % des conflits moraux
identifiés concernaient I’arrét ou la mise en
dialyse. Trente-quatre pour cent des répon-
dants ont signalé que les médecins entre-
prennent ou continuent la dialyse chez des
patients qui sont atteints de maniere termi-
nale. Les écrits ne donnent guere d’indica-
tions sur des critéres d’exclusion possibles.
Quelques auteurs mentionnent le coma
végétatif persistant (Eiser et al., 1997), la
démence (Patte ef al., 1994) et le tres jeune
age (Buchman, 1996). Selon les résultats
de notre étude exploratoire, il semble que
toute personne atteinte de maladie rénale
terminale et qui est apte a participer aux
décisions de traitement, quelle que soit sa
condition de santé, ait acces a la dialyse au
Québec. Les médecins offrent le traitement
et le bénéficiaire ne le refuse pas. A 'appui
de cette pratique, des écrits scientifiques
(Jacobs, 1996 ; Jaskula et al., 1994 ; Miller,
1993) indiquent qu’il est pertinent de faire
un essai de dialyse, pour en évaluer les
bénéfices; de plus, le patient qui a expéri-
menté le traitement est mieux en mesure
de juger des avantages et des inconvénients
qu’il en retire. Il serait donc plus éthique
de proposer un essai de dialyse que de ne
pas offrir le traitement. Cette pratique se
justifie, méme si elle va a 'encontre de la
morale traditionnelle qui ne fait pas de dis-
tinction entre 'abstention et la cessation de
traitement. Elle encourage cependant a
l'utilisation de la technique pour elle-méme
sans considération des buts poursuivis et
donc a une surutilisation du traitement.
Pourtant, selon Kilner (1990), c’est I'utili-
sation de la technique qui devrait étre jus-
tifiée et non son abstention. Tout ce débat
amene a des considérations sur la futilité
des traitements. Du point de vue de leffet
local du traitement, la dialyse est toujours
utile, puisqu’elle pallie la fonction rénale
pathologique, mais envisagé globalement,
c’est-a-dire en fonction de la condition
de santé globale du malade, le traitement
peut ne pas étre adéquat, notamment s’il
maintient en vie une personne dont les
capacités sont réduites a leur plus faible
expression. De plus, la pratique de I'essai
dans tous les cas et les raisons qui la justi-
fient peuvent inciter & moins de vigilance



dans Papplication du principe du respect
de 'autonomie de la personne, c’est-a-dire
qu’il se pourrait que la personne soit moins
bien informée, que 'on ne porte pas une
attention suffisante et que 'on ne prenne
pas le temps nécessaire pour mettre en
place les conditions d’un consentement
libre et éclairé. De toute maniere, la déci-
sion de poursuivre le traitement devrait étre
réévaluée apres un certain temps, ce qui ne
semble pas se faire dans la pratique.

Déja plusieurs problemes d’éthique reliés
au consentement libre et éclairé sont
exposés dans les écrits contemporains.
Dans notre étude exploratoire, la moitié des
répondants (8 sur 16) affirment n’avoir recu
aucune information (2 sur 16) avant le pre-
mier traitement ou avoir recu une informa-
tion incompléte (6 sur 16). Les résultats
d’une étude francaise (Patte et al., 1994)
indiquent que certaines personnes sous dia-
lyse reprochent aux médecins de ne pas les
avoir mis au courant des conséquences
indésirables engendrées par le traitement.
Starzomski (1994) mentionne que les béné-
fices probables sont présentés de maniere
optimiste, ce qui empéche une décision
vraiment éclairée. Et comment parler de
consentement libre quand aucun autre
traitement n’est disponible sur-le-champ et
qu'un refus de traitement entraine la mort ?

EN COURS DE TRAITEMENT

Le principal probléme rencontré par les
équipes de dialyse en cours de traitement
est celui de la non-observance des direc-
tives de soins (Bernardini et al., 1997,
Blake, 1997; Fisher et al., 1997 ; Eiser,
1996). Quarante pour cent des patients sous
dialyse péritonéale ne respecteraient pas les
directives de soins (Bernardini et al., 1997).
Une étude pakistanaise (Safdar et al., 1995)
montre que les patients « non compliants »
en hémodialyse relativement a 'ingestion
de liquides et a leur diete sont des hommes
(68%), plus 4gés (81 %), ayant moins d’ins-
truction (75%), célibataires (90%), en
dépression (59 %) et ne se sentant pas res-
ponsables de leur propre bien-étre (85 %).
En fait, le traitement de dialyse constitue
un fardeau physique et psychologique
éprouvant pour le malade et pour ses
proches. Selon une étude australienne
(Rustomijee et al., 1996), les demandes de
consultation en psychiatrie pour des
patients hospitalisés dans un département
de néphrologie sont de 'ordre de 17 %. Les
raisons invoquées sont reli€es au « coping »
(27 %), a la dépression (209%) et au non-
respect des directives de soins (11 %). Selon
notre étude exploratoire, aucun des répon-
dants ne réussit a respecter constamment
sa diete. La majorité la respecte souvent
(11/16), deux affirment la suivre rarement
et un ne la suit jamais. Les principales rai-
sons invoquées a I’appui des manquements

sont la sévérité de la diete et le manque de
motivation. Ces comportements peuvent
avoir des impacts non négligeables sur les
ressources disponibles dans des centres oll
aucun poste de traitement n’est disponible
pour répondre a une urgence ou a une aug-
mentation de clientele. En effet, les per-
sonnes qui ne suivent pas leur diete peuvent
nécessiter des temps plus longs de traite-
ment, obligeant a modifier non seulement
I’horaire de la personne concernée, mais
aussi celui des autres patients et celui du
personnel soignant. La plupart des centres
ont uniformisé la durée des traitements en
hémodialyse a quatre heures par traitement
selon un horaire fixe. Avoir a modifier
I’horaire dans de telles conditions entraine
des conséquences néfastes pour les patients
et des inconvénients pour les soignants.
Quand il s’agit du personnel, cela implique
des cofts additionnels.

EN FIN DE TRAITEMENT

Plusieurs écrits européens interprétent
le non-respect des directives de soin, parti-
culierement de I’horaire, comme un désir
de cesser le traitement. Une étude rétro-
spective des dossiers de patients dialysés
(n = 1639) entre 1964 et 1993 dans un
centre australien démontre que 17% des
déces étaient dus a la cessation de la dialyse
(Catalano et al., 1996). Au Canada, on a
évalué a 17 % les déces de patients sous dia-
lyse dus a des causes psychosociales en
1997 (Registre canadien des insuffisances
et des transplantations d’organes, Rapport
de 1999, p. 2-25). Les causes psychosociales
regroupent les refus de traitement, les sui-
cides et les arréts de traitement pour
d’autres raisons. On sait aussi que ceux qui
cessent la dialyse ont un plus haut taux
de co-morbidité et d’inconfort physique
(Bajwa et al., 1996). Selon Cooper (1998),
vivre sous dialyse représente un défi pour
le malade et ses proches. A tout moment,
ce défi peut devenir une charge trop lourde
pour qu’ils puissent y faire face.

Des problemes d’éthique sont liés a la
cessation de la dialyse principalement a
cause des conséquences mortelles qui en
découlent. Peu d’études ont été faites sur
les consultations effectuées aupres du
malade ou de sa famille & ce propos. On
sait cependant qu’un grand nombre de
malades sont trés ambivalents face a ce
genre de décision ; selon une étude améri-
caine (Cohen et al., 1996), 61 % des patients
en dialyse préféreraient que leurs proches
puissent aller a I'encontre des volontés qu’ils
auraient émises antérieurement a leur inap-
titude. Par ailleurs, trés peu de personnes
sous dialyse, particulierement au Québec,
ont rédigé des directives anticipées (Sekkarie
et al., 1998). Par directives anticipées, nous
entendons un testament biologique (living
will), un mandat ou toute autre directive
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écrite permettant au patient de faire con-
naitre ses volontés quant aux traitements
de fin de vie qu’il recevra.

Les attitudes et les croyances jouent un
grand réle dans la décision de cesser un trai-
tement de maintien en vie (Leggat et al,
1997). Ainsi, notre préenquéte démontre
que plus de la moitié des patients consultés
(m = 16) considerent l'arrét de dialyse
comme un acte de suicide ou d’euthanasie ;
un seul considere qu’il s’agit d’une bonne
pratique de soin et cinq ne savent pas.
Sachant que la moitié d’entre eux a déja
pensé a cesser, mais qu’aucun n’en a fait la
demande et que parmi ceux qui n’ont jamais
pensé a cesser, six sur huit considerent la
cessation comme un acte d’euthanasie ou
de suicide, il semble que les croyances
morales influent sur ce genre de décision
et de démarche. De plus, de nombreuses
peurs, tant chez les praticiens que chez les
patients, sont associées a la cessation de
traitement. Parmi elles, la peur de la mort
se retrouve tant chez les intervenants
(Loftin et al., 1998 ; Rutecki et al., 1997,
Jaskula ef al., 1994) que chez les patients
(Loftin et al., 1998 ; De Velasco et al., 1998)
et leurs familles (Pfettscher, 1996).
Certaines peurs sont propres a chacun des
groupes. Chez les praticiens: peur de
constater les limites de la thérapie (Jaskula
et al., 1994), peur des poursuites (Moss,
1998 ; Jaskula et al., 1994 ; Christakis et al.,
1993) ; chez les patients: peur de l'oppo-
sition des membres de I’équipe de soin ou
des proches (Auer, 1998), peur de la
douleur précédant la mort (Loftin et al.,
1998); chez les familles: sentiment de
culpabilité et peur de la désapprobation
sociale (Pfettscher, 1996), crainte d’aban-
don du malade par I'équipe de soin (Jecker,
1995).

La crainte de poser un acte répréhen-
sible, la peur de la mort et la croyance en
la toute-puissance de la technique font en
sorte que le traitement est poursuivi sou-
vent jusqu’a la toute fin ou presque. Il n’est
pas €tonnant que les résultats d’une étude
(Sekkarie et al., 1998) démontrent que 37 %
des personnes chez qui 'on cesse la dialyse
sont des personnes devenues inaptes. En
fait, quelle que soit la décision a prendre,
une bonne communication entre le patient
et le médecin apparait comme une condi-
tion essentielle pour éliminer les fausses
peurs, donner des indications claires sur les
choix thérapeutiques envisageables, évaluer
les avantages et les inconvénients de
chacun des choix possibles. Ces démarches
demandent du temps et de la disponibilité
de la part du personnel soignant. Si ces
conditions ne sont pas présentes parce que
le personnel est insuffisant, la rareté des
ressources se répercute sur la qualité des
soins.
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La dialyse rénale permettra de maintenir
en vie un nombre de plus en plus grand de
personnes dans l'avenir. Cette pratique
entraine des cofits énormes pour les sys-
temes de santé. On tente d’orienter davan-
tage les patients vers la dialyse péritonéale,
on organise des services de formation a
l'intention des malades pour leur permet-
tre de prendre une part plus active a leurs
soins. En ce sens, on développe ’hémodia-
lyse autonome et semi-autonome qui exige
moins de personnel soignant. Cependant,
I’examen des enjeux éthiques présentés ici
donne des indications quant a d’autres
moyens de diminuer les cofits tout en res-
pectant les besoins du malade. Ainsi, si les
personnes atteintes de maladie rénale ter-
minale étaient informées de maniere plus
complete et plus objective, peut-étre qu'un
certain nombre d’entre elles renoncerait a
la dialyse. Si certains malades ne respec-
tent pas leur diete ou leur horaire de traite-
ment au point d’imposer un remaniement
des horaires de traitement pour les malades
et les horaires de travail pour les infirmieres,
on pourrait les informer davantage et les
sensibiliser a 'importance du respect des
directives de soins. Des politiques écrites
et connues a ’avance pourraient favoriser
des comportements plus conformes a ces
directives de soins. Enfin, il est important
de dissiper les fausses peurs et la culpabi-
lité face a la cessation de traitement. Cer-
tains malades ne savent pas qu’ils peuvent
cesser un traitement et qu’une telle inter-
vention n’est pas moralement répréhensible.
Certains intervenants craignent a tort les
poursuites. Une meilleure formation en
éthique pour les intervenants, les patients
et leur famille permettrait d’envisager la fin
de maniere plus sereine et d’éviter de pro-
longer des traitements au-dela de ce qui est
humainement acceptable.
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