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Le personnel infirmier de l'Aide et soins a
domicile, dont les clientes et les clients se
trouvent en fin de vie, est confronté tous

les jours a des questions éthiques. Rose Marij
Wijnands, directrice adjointe de l'unité de
soins palliatifs de l'Aide et soins a domicile de
Zurich, parle du désir de mort de certaines
personnes gravement malades, des situations stressantes de la vie profession-
nelle quotidienne - et de la liberté de mourir comme on a vécu sa vie.

SOCIETE
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Magazine Aide et Soins a Domicile: Un soin éthique
devrait &tre garant entre autres de l'individualité, de
l'autonomie et de la dignité d'une cliente ou d'un client
[lire aussi 'interview page 12]. Une grande partie des
prises de position et des études sur le théme «L'Aide et
soins a domicile et I'éthique» est liée aux soins pallia-
tifs. Peut-on expliquer cette focalisation par les impli-
cations des décisions éthiques prises en fin de vie?
Rose Marij Wijnands: Effectivement, les soins palliatifs font
l'objet de nombreuses décisions éthiques qu'on ne peut pas
inverser. Bien s(ir, cela ajoute un caractére urgent a l'éthique,
mais les questionnements éthiques sont toujours importants
dans les soins. Chaque infirmiére doit accorder en tout temps
laméme valeur a chaque client et respecter sa dignité. Ce fai-
sant, elle doit s"adapter en fonction de ses besoins individuels
et de ses souhaits. A mon avis, cet accent sur l'individualité
mérite une attention particuliére dans les soins palliatifs: il
n'y a pas de régles générales concernant la mort.

Selon I'Office fédéral de la santé publique (OFSP), les
soins palliatifs sont «trés sensibles a la diversité», c’est-
a-dire qu'ils peuvent particuliérement bien répondre a
des besoins spécifiques. Mais qu'arrive-t-il lorsqu'un
client veut que vous vous absteniez de toute mesure de
soins? «La décision sur la mise en ceuvre, l'interruption
ou l'omission d'une mesure médicale appartient au
patient capable de discernement», selon les directives
médico-éthiques de 'Académie suisse des sciences
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médicales (ASSM). Comment une infirmiére peut-elle
accepter de tels refus?

Cest tout un art. Une infirmiére ne devrait pas juger un re-
fus, mais tenter de comprendre pourquoi une mesure ne
convient pas a un client. Elle commence ensuite a chercher
une solution qui va dans le sens du client au lieu de camper
sur ses propres idées. J'ai par exemple rencontré un jour un
homme qui avait rejeté les quatre visites hebdomadaires de
l'Aide et soins a domicile, parce qu'il les considérait comme
une remise en question de son autonomie. Aprés discussions,
je suis parvenue a faire en sorte qu'un collaborateur en éco-
nomie domestique puisse se rendre chez lui deux fois par se-
maine pour enlever les poussiéres. Aprés un certain temps,
jlai été autorisée a lui rendre visite réguliérement. J ai alors pu
m’occuper du contréle de ses symptémes et établir une rela-
tion. Aun moment donné, le client a finalement accepté nos
soins palliatifs, dont il avait fini par reconnaitre la valeur ajou-
tée. Cette approche lente était importante pour cet homme,
afin que l'Aide et soins & domicile s'integre 4 ses structures.

Mais cette acceptation de l'individualité réussit-elle
aussi lorsqu'un client gravement malade se met en
danger par son comportement et menace de mettre
fin a sa vie? Dans ce cas, il y aurait par exemple la pos-
sibilité d’une détention provisoire.

Il est extrémement rare qu'un client se mette en danger au
point que nous devions faire appel a un psychiatre d'urgence.
Dans la plupart des cas, nous optons pour des discussions ou
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étre humain devrait
ir décider par lui-méme
iment, ou et en compagnie
jui il souhaiterait mourir,
in les directives éthiques.

ito: Aide et soins a domicile
se / Pia Neuenschwander

des offres de soutien, telle que la mobilisation de notre équipe
du service psychosocial d'aide et soins & domicile. Naturelle-
ment, nous évoluons néanmoins dans une zone grise, ol il est
difficile de faire des généralités. Supposons qu'un client ca-
pable de discernement s'avére étre un fumeur invétéré en fin
devie, qu'il boit beaucoup d'alcool et qu'il ne veut pas prendre
ses médicaments réguliérement. Les soignants et les méde-
cins peuvent lui parler, lui proposer de l'aide, mais, au final, ils
doivent accepter sa volonté. C'est la meilleure chose qui soit
que 'homme puisse déterminer sa mort. Le personnel infir-
mier est obligé de se demander s'il doit exprimer son avis. Par
exemple, je me suis occupée d'un homme seul qui voulait ab-
solument vivre chez lui. A cause de son cancer, il était si faible
qu'il n'arrétait pas de tomber. Quand un jour il a été couvert
de nouvelles blessures, je lui ai dit: «Maintenant, ca suffit. Je
vous emmene a I'hopital.» Le client m'a fait confiance et a
accepté la décision. Apres son hospitalisation, il a emménagé
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dans un EMS: il s'était rendu compte que sa sécurité ne pou-
vait plus étre garantie a la maison. Cette déclaration na ce-
pendant pas été facile a faire, car en tant qu'infirmiére, vous
avezun grand pouvoir sur les clients vulnérables. Nous devons
réfléchir a deux fois avant d'influencer ces personnes sur la
maniére dont elles vont passer la derniére étape de leur vie.

Comment le personnel infirmier gére-t-il la situation
lorsqu'un client capable de discernement considére sa
vie comme indigne et veut y mettre fin par Uinter-
médiaire d’une organisation d'aide au suicide? Selon
'ASSM, méme dans ce cas, la dignité est «inviolable et
doit étre respectée sans condition».

La mort est quelque chose de tout & fait personnel. Chaque
étre humain devrait pouvoir mourir de la maniére dont il le
souhaite. En Suisse, il est possible de faire appel & une orga-
nisation d'aide au suicide, qui examine le testament de la per-
sonne concernée. Lorsqu'un client capable de discernement
émet le désir de mettre un terme a sa vie au sein d'une telle
organisation, nous pouvons vérifier ensemble si un contréle
insuffisant de ses symptomes est la cause de son souhait. Si
tel est le cas, nous pouvons tenter d'améliorer sa qualité de
vie-en adaptant sa thérapie ou en organisant un soutien psy-
chologique. Si ce n'est pas le cas, le personnel infirmier ne
doit pasimposer ses opinions et ses valeurs & la personne. Au
lieu de cela, nous 'accompagnons sur son chemin.

Avez-vous déja parcouru ce chemin avec un client?

Avec plusieurs d’entre eux. Jai alors appris qu'a la mort, ce
qui était subtilement présent durant toute la vie se retrouve
souvent mis en lumiére. Par exemple, une cliente m'a dit
qu’elle ne pouvait pas affirmer avec certitude que l'euthana-
sie était lameilleure option pour elle. Mais ses proches lui ont
conseillé de ne plus souffrir — il avait toujours été extréme-
ment important pour elle d'écouter leur opinion. Lors de nos
nombreuses conversations, elle m'a assuré que ses doutes
étaient infimes par rapport a sa volonté de faire appel & Exit.

Au sujet de la personne interviewée et de l'unité des soins palliatifs

Rose Marij Wijnands a suivi une formation d'infirmiére aux Pays-Bas et s'est instal-
lée en Suisse en 1992, ot elle a travaillé & ['Hopital universitaire de Zurich et dans
une clinique d'oncologie ambulatoire. Elle a suivi plusieurs autres cours de for-
mation, dont un CAS en psycho-oncologie interprofessionnelle et un MAS en édu-
cation des patients et des familles. Elle travaille depuis neuf ans a lunité de soins
palliatifs de l'Aide et soins & domicile de Zurich, ot elle est aujourd’hui directrice
adjointe. Au total, dix infirmiers diplémés de l'enseignement supérieur travaillent
au sein de cette unité spécialisée. Ils s'occupent des soins et du traitement des per-
sonnes atteintes de maladies incurables, mettant leur vie en danger ou évoluant de
fagon chronique. Actuellement, l'unité spécialisée s'occupe d'environ 88 clientes et
clients. De plus amples informations, par exemple un guide & l'intention des
proches, sont disponibles sur le site www.spitex-zuerich.ch/palliativecare.
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C'était un cas préoccupant, mais j'ai accepté que cette femme
suive son dernier chemin de cette facon, comme elle l'avait
fait toute sa vie par conviction.

En éthique, on doit souvent choisir entre «proximité»
et «distance». Accompagnez-vous un client jusqu’au
suicide s'il le souhaite? Ou l'infirmiére peut-elle déci-
der de rester a distance?

Les soins palliatifs sont toujours axés sur l'aspect humain. Cela
s'applique non seulement a nos clients, mais aussi a notre
personnel. C’est au collaborateur de décider, en accord avec
son supérieur, s'il veut étre
présent lors du suicide. Pour
ma part, ce serait un fardeau
trop lourd. Un professionnel
des soins peut faire savoir a
un client et a son équipe s'il
se sent trop proche d’une situation éprouvante. Je dirais
méme qu'il devrait penser a une reconversion professionnelle
ou aun changement de domaine si les soins palliatifs venaient
un jour a le laisser de glace.

Rose Marij Wijnands

Le maintien de l'autonomie d'un client exige que celui-ci
soit «informé aussi clairement et ouvertement que pos-
sible», selon '’ASSM. Dans ces directives on trouve aussi:
«Parfois, un patient ne veut pas faire face a sa maladie de
maniére réaliste. Cette attitude doit étre respectée.»
Dans ce cas de figure, comment le personnel infirmier
fait-il pour savoir s'il doit l'informer ou se taire?

Quand je fais la connaissance d’un client, je lui demande ce
qu'il aimerait savoir. Tres souvent, beaucoup de clients
veulent parler de la mort, certains font méme des blagues
la-dessus. D’autres ne veulent rien avoir a faire avec le sujet,
ou alors, insistent sur le fait qu'ils sont en bonne santé. Les
corriger sans arrét serait percu comme une agression. Chaque
client a le droit de vouloir quelque chose de différent, voire
de changer sans cesse d'avis, car les chemins menant a la mort
ne sont souvent pas en ligne droite.

Cela va dans le sens de «J'ai vécu ma vie comme je le
voulais. Désormais, je décide de ma mort comme je le
veux.» L'infirmiére doit-elle par exemple laisser au
client la perception d'une vie aprés la mort ou la
croyance en un remede?

Naturellement. Quand quelqu’un dit qu'’il sera bient6t au pa-
radis, il s'agit d’'une pensée belle et rassurante. Et si quelqu’un
veut essayer toutes les thérapies possibles, c'est compréhen-
sible. Une jeune cliente a voyagé plusieurs fois vers |'Europe
de l'Est afin d’acheter des gouttes miraculeuses. Ces voyages
lui ont donné de l'espoir, et l'espoir est souvent synonyme de
qualité de vie. J'accepte toutes les opinions individuelles. Cela
vaut aussi pour une cliente qui n'a rien dit de son cancer a son
petit-fils pendant trois ans — jusqu'a qu'elle le fasse trois se-

«Certains clients font méme
des blagues sur la mort.»
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maines avant sa mort. La maladie ne devait pas éclipser sa
vie déja avant la mort, m'a-t-elle expliqué. Elle voulait conti-
nuer a assumer son réle de grand-meére comme avant et elle
ne voulait pas de pitié dans cet entre-deux-mondes dans le-
quel on ne peut plus guérir.

Parlons des clients ayant des déficiences intellectuelles.
Selon la nouvelle Loi sur la protection des adultes, ils
doivent étre impliqués davantage dans les processus
décisionnels médicaux, méme s'ils ont un tuteur.
D’aprés 'OFSP, une étude montre néanmoins que cela
n'est pas assez fréquent
en soins palliatifs. Com-
ment maintenir l'autono-
mie d'un client en fin

de vie malgré ses défi-
ciences? Par exemple, s'il
s'agit d’'une personne atteinte de démence qui a perdu
l'usage de la parole.

Méme les patients mineurs sont capables de prendre de nom-
breuses décisions. Un jour, j'ai pris soin d'une résidente ayant
une déficience intellectuelle qui avait un cancer. J’ai été en
mesure de bien l'inclure dans les soins palliatifs, bien qu'en
utilisant un langage plus simple, Chez une personne atteinte
de démence, je fais attention aux aspects non-verbaux,
comme 'expression faciale, lorsque je dois décider si quelque
chose lui plait. Les indications des proches sont aussi trés im-
portantes en ce qui concerne les signes de stress et d'incon-
fort chez le client. Le testament du patient, dans lequel sont
consignés les souhaits de traitement, constitue en outre une
aide précieuse.

Que le client soit majeur ou non, les soins palliatifs en-
globent aussi la participation des proches aux soins, se-
lon la définition de 'OFSP. En ce qui concerne les ques-
tions éthiques, d'apres '’ASSM, «un consensus soutenu
par toutes les parties doit étre recherché», méme si les
conflits d’intéréts sont fréquents en soins palliatifs. Que
fait une infirmiére quand un membre de la famille et un
client ne sont pas d'accord sur des questions éthiques?
De tels conflits d'intéréts sont tres complexes et exigent une
approche réfléchie et prudente. Heureusement, il est extréme-
ment rare qu'un conflit soit si grave qu'il faille faire appel aux
autorités de protection de l'enfant et de 'adulte. La plupart du
temps, nous privilégions les discussions et les offres de soutien
aux proches surchargés. Parfois, nous pouvons aussi encoura-
ger le dialogue entre les patients et leurs proches. Un homme
a, par exemple, commandé des centaines de boissons nutri-
tives pour sa femme malade, qui a refusé le cadeau, ce qui l'a
mis en colére. Quand ils ont mis les choses & plat, il s'est avé-
ré que le vrai conflit ne portait pas sur les boissons: 'lhomme
était frustré que sa femme s’alimente moins qu’avant. Il crai-
gnait qu'elle ait abandonné son combat pour rester en vie.
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Une autre étude de 'OFSP montre que les soins pallia-
tifs sont utilisés dans une moindre mesure par les per-
sonnes issues de l'immigration. Il y a beaucoup de re-
tard a rattraper, les soignants devraient par exemple
apprendre a connaitre les besoins spirituels de ces per-
sonnes. Votre unité spécialisée en soins palliatifs est-
elle adaptée aux différentes religions et cultures?
Mourir est souvent quelque chose de tres spirituel, c’est
pourquoi nous apportons volontiers un soutien spirituel
adapté. Nous avons de nombreux clients issus de 'immigra-
tion et nous savons maintenant ce qui est important pour
les différentes religions en matiére de fin de vie — nous im-
pliquons notamment des chefs spirituels dans les soins. Sur
le plan culturel, il est important de poser des questions et
d’apprendre a connaitre l'ensemble du systeme familial. Une
fois, je me suis occupée d'un homme gravement malade qui,
anotre avis, aurait été mieux pris en charge dans un hépital.
Mais son épouse a refusé le transfert. Quand nous avons
abordé le sujet, elle nous a expliqué que sa famille naccep-
terait pas qu'une telle décision soit prise par une femme. Il
est devenu clair qu'un neveu devait assumer ce role, ce qu'il
a finalement fait. Alors oui, je crois que notre unité est adap-
tée a toutes les religions et a toutes les cultures. Et si nous
ne devions pas encore connaitre l'une d'entre elles, nous
sommes ouverts — et nous nous renseignerons en consé-
quence.

Parlons du traitement des questions éthiques dans
votre unité spécialisée. En 2013, une étude suggérait
que les employés de l'Aide et soins a domicile en
contact avec les soins palliatifs souhaitaient «un
élargissement des possibilités d’encadrement par des
experts en soins en cas de situations difficiles». Pen-
sez-vous que l'offre pour une discussion spontanée
voire institutionnalisée sur les questions éthiques est
aujourd’hui suffisamment large?

Nous avons depuis élargi notre offre, et je suis sdre qu’elle est
désormais trés bonne. L'échange au sein de l'équipe a lieu ré-
gulierement et peut étre initié des qu'un membre en ressent
le besoin. Nous nous réunissons chaque mois pour discuter
des différents cas et nous avons un colloque avec une super-
viseuse six fois par an. Il est également important pour moi
que notre unité spécialisée n'emploie que du personnel infir-
mier trés expérimenté issu du niveau tertiaire, lequel a appris
aréfléchir sur les décisions éthiques tout en gardant une dis-
tance professionnelle vis-a-vis des situations stressantes.

Considérez-vous alors que le débat systématique et
institutionnalisé soit primordial en matiére d'éthique?
La recherche suppose que, lorsque l'on veut prendre
une décision éthique, toutes les informations exis-
tantes doivent étre disponibles et toutes les opinions
doivent étre prises en compte.
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Je pense que c’est trés important. En particulier lorsqu'il s’agit
de cas délicats. Il est nécessaire de discuter au sein du groupe
sur la maniere de procéder et sur nos devoirs. J'aime aussi le
fait que, dans notre unité, nous sommes soutenus quand nous
atteignons des limites éthiques en raison de contraintes fac-
tuelles. Nous nous sommes déja occupés d’une femme russe
qui vivait avec ses enfants adultes parce qu'elle avait une tu-
meur. La Russie n‘ayant pas pris en charge les frais de radio-
thérapie et de soins en Suisse, les enfants ont croulé sous les
dépenses. Mon équipe voulait que la cliente reste avec sa fa-
mille et bénéficie des soins palliatifs. En cas de nécessité, notre
direction générale trouve toujours une solution. Parce que
parfois, l'éthique c'est aussi simplement décider de soutenir
une personne gravement malade.

Vous évoquez la question du financement. Les lignes
directrices des soins palliatifs en matiére d'éthique
comprennent de nombreuses prestations qui prennent
beaucoup de temps. Est-ce réaliste au quotidien pour
I'Aide et soins a domicile a but non lucratif, alors que
les soins ne sont souvent pas financés par les pouvoirs
publics et les caisses d'assurance-maladie?

Nous sommes une organisation professionnelle dont les ser-
vices doivent étre rémunérés. Dans l'ensemble, cela fonc-
tionne bien, mais il y a des exceptions, comme les soins de
nuit. Lorsqu'un client en phase terminale est agité 24 heures
sur 24, sa femme ne peut pas dormir. Si elle n’est pas prise en
charge, le surmenage menace. Et cela conduit souvent a ce
que le client soit transféré a long terme dans une institution.

Cela correspond a une atteinte a sa dignité et a son
autodétermination. De fagon provocante, peut-on se
demander, en regard de la pression croissante sur les
colts, si seuls ceux qui peuvent payer par eux-mémes
pourront a l'avenir mourir selon les principes fonda-
mentaux de l'éthique? Diverses études montrent
pourtant que la plupart des Suissesses et des Suisses
préfereraient mourir chez eux.

Si, par exemple, les politiciens décident que chaque habi-
tant de la ville de Zurich a le droit de mourir chez lui, ils
doivent aussi financer les soins appropriés. Si un client est
admis en EMS ou a I'hopital parce que ses proches sont
surchargés, cela n’est pas seulement contestable d’un point
de vue économique - les établissements de long séjour sont
plus chers que I'Aide et soins a domicile. Cette situation est
également discutable d’un point de vue éthique. Dans ce
cas, le client ne peut mourir a domicile que s'il a les moyens
de payer lui-méme les soins nécessaires. Si notre société
veut des soins éthiques en fin de vie, les soins palliatifs
doivent étre financés adéquatement — pour que chacun
puisse mourir [a ou il le souhaite.

Interview: Kathrin Morf
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