
Questions éthiques dans la prise en charge 
des patients sévèrement cérébrolésés

Athena Demertzi, PhD
Coma Science Group
GIGA Research & Neurology Department
University & University Hospital of Liège
Begique

Journée conférence

Troubles de la conscience: rencontre entre recherche, 
pratique clinique et enjeux éthiques

8 juin 2018



Bjørn Ibsen (Copenhagen)

Il était une fois…
la ventilation mécanique 



Bioéthique



Demertzi et al, Annals of the New York Academy of Sciences 2009

Matérialisme
Fonctionnalisme

Dualisme

Quelle conscience?

L’esprit et le 
cerveau sont 
deux choses 

séparées 

L’esprit est 
fondamentalement 

physique 



… par rapport à:

• la douleur
• la fin de vie

Que pensez-vous …



La douleur

«La douleur est une 
expérience sensorielle et 
émotionnelle 
désagréable, associée à 
un dommage tissulaire 
présent au potentiel, ou 
décrite en terme d'un tel 
dommage »  
(IASP 1994)



Opinions sur la douleur

Vous pensez que les patients …. 
peuvent ressentir de la douleur?

(n=2059)

Demertzi et al, Progress in Brain Research 2009 
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On peut arrêter les soins pour les patients 
quand ils…

Ne ressentent pas de douleur
Ressentent de la douleur

Demertzi & Racine et al, Neuroethics 2012
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ECMENR
(n=2259)



Fin de vie



Demertzi et al, Journal of Neurology 2011

2,475 professionnels médicaux

66%
82%

28%

67%

N o r t h

S o u t h

C e n t r a l

ENR est pire que la mort pour
• Les patients: 55%
• Les families: 80%

ECM est pire que le ENR pour
• Les patients: 54%
• Les families: 42%

Opinions sur la fin de vie



Mesurer la qualité de vie

Pire période de ma vie Meilleure période de ma vie 

28% 72%



Continuité de l’image de 
soi

Sujets sains (n=20)
LIS (n=44)

Nizzi & Demertzi et al, Consciousness and Cognition 2012          Nizzi, Blandin, & Demertzi, NeuroEthics in press

Le paradoxe de l’invalidité

Les attitudes inter-personnelles
influencent la perception de soi 



Demertzi, A., O. Gosseries, M.A. Bruno, C. Schnakers, A. Vanhaudenhuyse, C. Chatelle, A. Thibaut, M. Thonnard, and S Laureys. 2011. Désordres de la

conscience: aspects éthiques. In Comas et états de conscience altérée, ed. C. Schnakers and S. Laureys, 157–164. Paris: Springer-Verlag.

Comment prends-on la décision?

Directives anticipées: la déclaration écrite accomplie par une personne 

compétente en prévision de sa future incompétence, exprimant les préférences de 

traitement et la désignation d'un responsable légal formel 

Le représentant légal a le droit de prendre la responsabilité de la prise en charge 

clinique du patient. 

Il/ elle doit protéger l’intérêt des patients selon les principes de 

bienfaisance et de non-malfaisance (càd, juger que le traitement en cours est vain sur la base de 

la probabilité de non-récuperation)

Lorsque les souhaits du patient ne sont pas connus, le représentant légal doit 

essayer de reproduire les préférences du patient en se basant sur son histoire et 

ses valeurs personnelles.

Quand cela n'est pas possible, les décisions doivent se baser sur des

marqueurs plus objectifs qui déterminent ce qu'il y a de mieux pour le patient (par 

ex,  probabilité de récupération, la perception potentielle de la douleur, l'impact sur la famille)
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The deparments of Neurology and 
Radiology in Liège and Paris

…and mostly patients and their 
families!
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