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La neurologie aujourd’hui

 Une des grandes disciplines de la médecine

 Une des disciplines qui évolue le plus vite

 Les maladies neurologiques sont la cause la plus 
fréquente des handicaps (DALY)

 Les maladies neurologique sont la deuxième cause 
de décès à l’échelle mondiale

 La neurologie est passée d’une discipline 
diagnostique à une discipline thérapeutique

 Discipline particulièrement multi-professionnelle 
(médecins, soignants, thérapeutes, psychologues…)



Enjeux éthiques à l’hôpital
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*insurance status conflict with chosen course
of action

*request for physician assisted suicide or
euthanasia

*rules for payment of services conflict with
chosen course of action

*conflict with policies or laws

*scarcity of resources

*patient disagreement for religious or cultural
reasons

*uncertainty whether to disclose diagnosis to
the patient

uncertainty whether to maintain confidentiality

*patient disagreement for reasons other than
religious or cultural

*limiting life-sustaining treatment or Do Not
Resuscitate order

*disagreement among caregivers

Types of difficulties: treating patients with
impaired or uncertain decision-making

Experience with ethical difficulties

Norway
UK
Switzerland
Italy

Hurst SA (2007) 
J Med Ethics

Enquête parmi 
les médecins 
hospitaliers: 

A quels enjeux 
éthiques 

êtes-vous 
confrontés?



Littérature

• Neurosciences et libre arbitre

• Capacité de discernement

• Neurogénétique

• Diagnostic prédictif

• Découvertes fortuites

• Neuro-enhancement

• Placebo et nocebo

• Neuromodulation

• Neuroprothèses

• Interface cerveau-machine

• Mort cérébrale

• Troubles de conscience

• Soins neuro-palliatifs…



Neuroéthique

 Réflexion sur les enjeux éthiques 
dans les neurosciences et leurs 
applications en médecine et 
dans la société

 Justifiée par l’importance des 
neurosciences en tant que 
paradigme explicatif

 Caractérisée par les questions 
fondamentales liées à 
l’anthropologie et à la 
métaphysique

Jox RJ et al. SANP 2010
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Neurotechnologies



Projet INTERFACES



Interface cerveau-machine



Objectifs



Résultats intermédiaires

 Utiliser une interface cerveau-ordinateur (ICO) constitue 
une action humaine

 Des ICO semi-autonomes posent des problèmes quant à 
la responsabilité de l’individu

 Les usagers se sentent agir eux-mêmes lors de 
l'utilisation de l'interface

 Toutefois, l'interface nécessite de longues périodes 
d’entraînement, l’usage est compliqué et occasionne de 
nombreuses erreurs

 Comme les attentes des patients sont énormes, il faut 
bien s’assurer des bénéfices afin de ne pas induire de 
frustration
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Cas clinique

• Mme E., 33 ans, éducatrice, 2 enfants (5 et 7 ans)

• Hémorragie intra-cérébrale majeure (y.c. ventricules)

• Après 4 mois: syndrome d'éveil non-répondant

• Pronostic: incertain, plutôt mauvais

• Pas de directives anticipées ou de souhaits exprimés

• Parents (représentants thérapeutiques) veulent arrêter  
le traitement (neuro-rééducation, PEG, antibiotiques)

Quel est le projet thérapeutique approprié? 



Etablir un projet thérapeutique

Quel projet de vie le patient veut-il accomplir?

Correspond-il à un projet thérapeutique réaliste?

Les bénéfices de ce projet justifient-ils les risques 
et les fardeaux associés au traitement qui est 
nécessaire pour réaliser ce projet? 

- Jugement médical et recommandation

- Dialogue avec le patient et sa famille

- Jugement du patient (ou de son mandataire)?

oui

Autre projet?

non

non

Effectuer le traitement, réexaminer l’objectif

oui

Autonomie 
du patient

Indication 
médicale

Jox RJ et al, 
J Med Ethics 2012



Concept juridique
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Indication médicale

Définition:

Une mesure est médicalement indiquée si elle a une 
probabilité acceptable de réaliser un projet 
thérapeutique qui apporte plus de bénéfices que 
d‘inconvénients.

Borasio GD and Jox RJ, 
Swiss Med Wkly 2016;146:w14369



Indication médicale

• Indication abstraite basée sur
- Études, manuels, directives cliniques, 
expérience clinique

• Indication concrète basée sur
- l’organisme et l’âge biologique du patient

- l’environnement social du patient

- la personnalité du patient

- la disponibilité des options médicales



Bénéfices pour le patient?

 Bien-être bio-psycho-socio-spirituel

 Bien-être à long terme (estimation)

 Espérance et qualité de vie

 Les critères pour la qualité de vie peuvent 
changer (p.ex. adaptation à une vie avec 
handicap)

 Comment l'état de conscience influence-t-il la 
qualité de vie?



Incertitude et ambivalence

A mon avis, les patients sont 
capables de…

Syndrome 
d’éveil non-
répondant

(n=132)

État de 
conscience 

minimale
(n=148)

Se percevoir eux-mêmes 9 54

Percevoir leur environnement 6 57

Communiquer avec les autres 8 57

Avoir des pensées 23 72

Avoir des sentiments 35 87

Ressentir la faim et la soif 46 92

Sentir un contact physique 67 94

Percevoir la douleur 77 96

Kuehlmeyer K et al. J Neurol 2012



Différences culturelles

Kuehlmeyer K et al. BMC Neurol 2014

Préféreriez-vous limiter les traitements qui prolongent la vie des 
patients avec des troubles de conscience?
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Autonomie du patient

 Respect de l'autonomie de la personne = valeur 
fondamentale de la médecine moderne

 Justification: la personne est responsable de sa 
propre vie et est la mieux placée pour évaluer ce qui 
augmente son bien-être 

 Côté négatif (liberté de refuser des traitements) et 
côté positif (droit d'être soutenu dans une décision)

 S'applique aussi à des patients qui ont perdu leur 
capacité de discernement 



Formes de l’autonomie

Volonté actuellement exprimée d’un patient qui a sa capacité de 
discernement

Volonté exprimé en avance (directives anticipées)

Pas de 
capacité de 
discernement

Volonté présumée (jugement substitutif)

Pas de 
directives 
anticipées



Directives anticipées

Cattagni Kleiner A et al. 2016 
(sondage cohorte 65+, Canton de Vaud)



Efficacité limitée

Hartog CS et 
al. J Crit Care 
2014 



Directives anticipées

Pas de DA 
écrites

DA pas 
applicables

DA pas 
valables

DA ignorées DA respectées et 
réalisées

DA pas 
présentes



Directives anticipées

Kuehlmeyer K et al. J Med Ethics 2012
Jox RJ et al. in: Leben im Koma. Stuttgart: Kohlhammer 2011

„La directive anticipée qui existe et …mmh… interdirait en 
principe de la nourrir artificiellement (…) elle l'a écrite elle-même 
plus tôt, mais …mmh… la directive n’est pas très précise… elle a 
simplement coché des cases. (…) Elle ne voulait pas être 
maintenue en vie artificiellement, elle a toujours été claire sur ce 
point (…) mais nous n’avons jamais envisagé la situation sous 
l'angle d'une prolongation de la vie, mais plutôt une 
convalescence (…). Il me semble raisonnable de continuer le 
traitement ... ehh… cela ne va pas à l'encontre de sa volonté.“ 

Interview avec le fils d’une patiente souffrant d'un 
syndrome d'éveil non-répondant:



Planification anticipée des soins

Préférences du patient

Traitements/soins 
concordants avec les 
préférences du patient

?

?

Processus de 
communication 
facilité par des 
professionnels 

qualifiés

Implémentation 
régionale 

Formation continue, 
standards institutionnels, 
transfert des documents

?

?

Documents écrits: 

Directives anticipées, 
mandat pour cause 

d‘inaptitude, résumé des 
valeurs, ordre médical…



Planification anticipée des soins

Lancet Oncol 2017;18:e543



Planification anticipée des soins

 Étude randomisée, n = 309 patients > 80 ans

 Après 6 mois 56 †: préférences respectées chez 
86% (intervention) et 30% (contrôle habituel)

 Proches (intervention):  détresse, anxiété, dépression

Detering KM et al. BMJ 2010



Revues systématiques

 Augmente la fréquence des directives anticipées

 Augmente la fréquence et la qualité des discussions
au sein de la famille et avec les professionnels de 
santé

 Augmente la concordance entre les préférences du 
patient et les soins effectivement reçus

 Augmente la chance que le lieu de décès soit celui 
souhaité

 Réduit les hospitalisations et interventions non 
souhaitées, inutiles et nuisibles

Houben 2014, Brinkmann-Stoppelenburg 2014, Austin 
2015, Flo 2016, Martin 2016, Khandelwal 2015
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Soutien éthique clinique

Série de prestations fournies par des individus ou 
des groupes répondant aux questions posées par 
des patients, leurs familles, leurs représentants, 
des professionnels de santé ou d‘autres 
personnes impliquées qui cherchent à résoudre des 
incertitudes ou des conflits concernant des enjeux 
liés aux normes et valeurs en soins de santé

American Society for Bioethics and the Humanities (ASBH) 2011



Objectifs

Promouvoir la pratique la plus justifiée sur le plan éthique
→ améliorer la prise en charge des patients

Objectif 
primaire

Objectifs 
secondaires

Sensibiliser et 
améliorer les 

compétences
éthiques (prudence) 
de toute personne 

impliquée

Améliorer la 
satisfaction et la 

santé des 
professionnels

Promouvoir la 
qualité et 

l’équité dans 
le système 
de santé

Prévention et 
solution des 

conflits sociaux 
liés aux valeurs
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Nouvelles formes plus efficaces:
• Visites éthiques régulières
• Modèle intégratif (train-the-trainer → discussion structurée interne)
• A créer et développer…!



Délibération

1. Rassembler et échanger les informations pertinentes 
(bio-psycho-socio-spirituel)

2. Trouver toutes les options d´action
3. Évaluation 1: obligations envers le patient?

a) Bienfaisance/Non-malfaisance
b) Respect de l‘autonomie du patient
c) autres valeurs

4. Évaluation 2: obligations envers les autres 
p.ex. autres patients, proches (équité)?

4. Synthèse: convergence ou conflit?
5. Conflit: peser les arguments (prudence)
6. Décider, définir les prochaines étapes, clarifier les rôles
7. Réviser la décision de manière critique



Bénéfices

• É-U: unités de soins intensifs adultes dans 7 hôpitaux

• 11/2000-12/2002, 551 cas avec des enjeux éthiques

• 273 consultations éthiques, 278 contrôles (soins habituels)

• Mortalité égale dans les deux groupes

• Intervention: jours à l'hôpital -3, jours en soins intensifs -1.5, 
jours à la ventilation -1.7 

Schneiderman LJ et al. 2003



Invitation

International Conference on 
Clinical Ethics Consultation

Oxford 21-23 juin 2018



Merci pour votre attention!


