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1. INTRODUCTION

Ce travail de Bachelor est issu de la problématique suivante : “Comment linfirmiere
peut-elle contribuer au respect des choix et perspectives d’'une personne en situation

palliative atteinte d’'un cancer avancée ?”.

En effet, en Suisse le cancer est la deuxiéme cause de décés aprés les maladies
cardiovasculaires (Office Fédéral de la Statistique (OFS), 2014). Ainsi, 38000
personnes sont diagnostiquées d’un cancer et 16’000 personnes en décédent chaque
années (OFS, 2015, p.8). Quand le diagnostic d’'un cancer avancé est annoncé, la vie
de la personne et de ses proches est bouleversée, chamboulant le quotidien entre
espoirs et désespoirs ainsi qu’une incertitude concernant l'avenir. Sachant que la
maladie progresse, il est important de prendre en compte que chaque personne est
unique et aura donc des besoins différents. Une personne souffrant d’'un cancer
avancé a besoin de garder une liberté de choix dans une totale dignité (Ligue suisse

contre le cancer, 2007).

Cette problématique suscite un questionnement concernant le rdle infirmier lors de
'accompagnement d’'une personne atteinte d’'un cancer avancé, ainsi que le respect
des choix des personnes afin de permettre de préserver la dignité humaine. Le respect
de ces choix reste par ailleurs un défi continuel et quotidien dans les soins. Ce travail a
donc comme but d’apporter quelques pistes qui pourraient favoriser le respect des
besoins et des choix des patients a I'aide de la théorie de Rosemarie Rizzo Parse.

Ce travail de Bachelor comprend cing chapitres. La problématique relate la pertinence
du sujet aux différents niveaux épidémiologiques en termes de cancer et en soins
palliatifs. Le deuxiéme chapitre est composé d’'une introduction a la discipline infirmiere
et de l'ancrage disciplinaire de la théorique de Rosemarie Rizzo Parse. Il présente
aussi la formulation précise de la question de recherche. Le troisieme chapitre
comporte la méthodologie de la recherche des articles avec le PICOT, les Mesh-Terms
et leurs associations puis le diagramme de flux. Le quatrieme présente les résultats
des articles ainsi qu’une illustration de ces derniers sous forme de tableaux. Puis le
chapitre cinq comprend la discussion, mettant en lien les résultats et la théorie de

Rosemarie Rizzo Parse.
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2. PROBLEMATIQUE

Ce chapitre du travail permet d’éclaircir le choix du sujet abordant quelques points clés
nécessaires a une meilleure compréhension de ce dernier ainsi qu’a son importance.
La profession infirmiére, les changements de perspectives des patients en soins
palliatifs et les besoins des personnes souffrants de maladies cancéreuses sont
abordés. Une analyse ciblée de la littérature en lien avec la dignité, le virage
ambulatoire, les proches aidants ainsi que les éléments existants en Suisse afin de

soutenir la liberté de choix sont également traités

2.1. Epidémiologie du cancer

Dans le monde, les principales causes de mortalité sont les cardiopathies ischémiques,
les accidents vasculaires cérébraux, les infections des voies respiratoires inférieures,
les bronchopneumopathies obstructives chroniques et les cancers (Organisation
Mondiale de la Santé (OMS), 2015). En 2000, le cancer était la neuvieme cause de
mortalité dans le monde. En quinze ans, le cancer est passé de la neuvieme cause de
mortalité a la cinquieme (OMS, 2015). Le cancer est une cause majeure de décés
dans le monde, a l'origine de 8,8 millions de décés en 2015 (OMS, 2017).
Selon 'OMS (2017) le cancer est :
L’apparition rapide de cellules anormales dont la croissance s’étend au-dela de
leurs limites habituelles et qui peuvent alors envahir des zones voisines de
l'organisme et se propager a d’autres organes. Il est fait référence a ce
processus sous le terme de dissémination métastatique. Les métastases sont la
principale cause de décés par cancer.
De plus, en lien avec l'apparition rapide de cellules anormales, le cancer a une
trajectoire d’évolution différente aux insuffisances d’organes et de démences. En effet,
le cancer en situation palliative a une évolution stagnante d’environ 2-3 ans mais a une
chute brutale de I'état de santé en 6 mois, tandis que les autres maladies ont une
phase de chute plus sur la longueur du temps permettant ainsi d’y faire face avec plus

de temps et d’adaptation.
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Figure 1. Trajectoire de maladies
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En Suisse, le taux de mortalité s’éléve a 67'606 personnes, en 2015. Parmi les causes
de déceés, on retrouve les maladies cardiovasculaires puis en deuxiéme lieu les
cancers (OFS, 2014). Ainsi, 38'000 personnes sont diagnostiquées d’'un cancer et
16'000 personnes en décédent chaque année (OFS, 2015, p.8). «En Suisse, 30% des
décés chez les hommes et 23% chez les femmes sont dus au cancer» d’aprés le
rapport des cancers de 'OFS (2015). Il y a environ 42'000 nouveaux cas diagnostiqués
chaque année. L’augmentation de ces chiffres ces derniéres années, est dle a
'augmentation de la population &gée et non a 'augmentation des risques (OFS, 2015,
p.11).

Le cancer est la maladie qui se situe en téte du nombre d’années potentielles de vies
perdues (APVP) en Suisse. Le chiffre s’éleve a 62’500 APVP, contre 43’300 APVP
dues a un accident ou des causes externes ou encore 26’400 pour les maladies
cardio-vasculaires (Office fédéral de la Santé Publique, (OFSP), 2016).
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2.2. Epidémiologie des soins palliatifs

Lorsqu'une personne est atteinte d’'une maladie potentiellement mortelle, comme un
cancer métastatique, les soins auront alors comme objectifs d’améliorer la qualité de
vie, de prolonger la survie afin de soutenir la vie et considérer la mort comme un
processus normal. Entre autre, les soins auront pour but de prendre en compte le
soulagement des douleurs et symptomes en lien avec celles-ci. De plus, les aspects
psychologiques et spirituels du patient et de son entourage auront pour but de pouvoir
offrir une assistance d’aide pour les cheminements de vie futur avec I'annonce de
diagnostic potentiellement mortel (OMS, 2017).
“‘Chaque année, 40 millions de personnes ont besoin de soins palliatifs et que 78%
d’entre elles vivent dans des pays a revenu faible ou intermédiaire. Les soins palliatifs
sont souvent entravés par le manque d’informations, par la barriere culturelle et par
une idée précongue qui met en lien soins palliatifs et fin de vie” (OMS, 2015).
lls sont définis par TOMS (2016) comme :
Des soins non curatifs mais qui permettent d’améliorer la qualité de vie des
patients et de leur famille, face aux conséquences dune maladie
potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance,
identifié précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la
douleur et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels qui lui

sont liés.

Cicely Saunders est la pionniére des soins palliatifs. Celle-ci a étudié les soins
infirmiers en Angleterre, ou elle est née. Elle a par la suite été une travailleuse sociale,
puis a fait des études de médecine dans I'objectif d’aider au mieux les personnes
mourantes. Elle a ouvert a Londres un hoépital appelé le St. Christopher's Hospice
spécialisé en soins palliatifs (Fin de vie - Soins palliatifs, 2015). Cicely Saunders définit
les soins palliatifs comme un systéme permettant de réduire l'anxiété, la peur, la
douleur et les symptdmes associés a la maladie. Elle souligne comme 'OMS, que les
points essentiels sont le soulagement des douleurs et 'amélioration de la qualité de
vies des personnes souffrant de maladie évolutive et incurable (Fin de vie - Soins
palliatifs, 2015). En effet, en soins palliatifs on parle de souffrance totale qui met en lien
divers besoins tels que I'aspect social, psychologique, physique et spirituel décrit en

quatre S.
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Figure 2. Description en schéma de la souffrance totale et de ses quatre besoins
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De plus, selon la stratégie nationale suisse des soins palliatifs, élaborée par la
confédération et les cantons, le taux de mortalités di a des maladies s’élevait en 2010
a 60'000 personnes et s’élévera d’ici 2030 a 80'000 personnes par an. Il est estimé que
plus de la moitié des personnes concernées seront en soins palliatifs. Au vu de cette
augmentation, les prises en charges, tant hospitalieres que domiciliaires devront étre
adéquates face a la complexité des pathologies que la population présentera (Office
Fédéral de la Santé Publique (OFSP), 2010, pp. 11-12).

La Suisse a organisé un congrées le 17 et 18 novembre 2017 afin de mettre en place
les divers objectifs concernant la prise en charge des personnes en fin de vie.
Palliative.ch, I'organisation suisse considérée comme « leader » dans le domaine, s’est
fixé comme objectif “d’étre le partenaire et interlocuteur reconnu pour la communauté
professionnelle, le monde politique, les autorités publiques et pour le public.” (2017).
De plus, l'organisation s’engage a faire connaitre les soins palliatifs en promouvant la
création et le maintien des experts en soins palliatifs, afin de mettre a disposition des
informations, des conseils, des prises en soins de haute qualité pour la population

souffrant de maladie incurables et progressives. Des recherches devront étre mises en
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place afin de mettre en évidence la qualité de ces soins et de développer la mise en
réseau de celui-ci dans les différentes organisations et institutions pour finalement

arriver a cette qualité de soins recherchée (palliative.ch, 2017).

De méme, Genéve reprend dans sa stratégie cantonale les différents points
mentionnés sur le plan national. Celle-ci met en évidence plusieurs valeurs
primordiales a cet accompagnement tel que «la dignité, 'acceptation de la maladie et
de la mort comme partie intégrante du cycle de la vie » (Programme cantonal genevois
de développement des soins palliatifs, 2012-2014, p. 7). Les stratégies cliniques ont
pour but de développer des soins plus spécifiques, grace a une amélioration de la
planification de soins spécialisés. Pour cela, les soignants doivent avoir des formations
spécifiques afin qu’ils puissent voir les différentes dimensions touchées en soins
palliatifs. De plus, des informations ont été données au public afin de répondre aux
besoins des proches, pour renforcer et développer a leur égard des mesures de
soutien (Programme cantonal genevois de développement des soins palliatifs, 2013-
2014, pp. 17-18). Au vue du vieillissement de la population, ceci a d’autant plus
d'importance. En effet, en 2060 la population vieillissante s’élévera a 20%, alors
gu’actuellement le pourcentage est de 17%. Les soins palliatifs seront donc plus
importants en termes de chiffres que de nos jours. Cela entraine alors le programme
national, puis cantonal a favoriser et a amener I'expertise des soins a prodiguer dans
ce domaine, au vue de [lallongement de la fragilisation et du besoin d’aide
(Confédération Suisse, 2013-2015).

2.3. L’infirmiére en soins palliatifs

Selon Pautonnier (2014), le réle de linfirmiére est important dans les soins palliatifs et
dans les démarches liées aux directives anticipées. Elle doit amener dans son
accompagnement, les dimensions telles que I'éthique, les croyances, les désirs, les
souhaits et le respect, tout en permettant de maintenir 'autonomie du patient. En effet,
la convention européenne des droits de 'lhomme met en évidence le droit a la vie, le
respect de la vie privée et familiale puis la liberté d’expression (Convention

européenne des droits de 'lhomme, 1948).
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De plus, elle a un réle primordial dans I'écoute du patient et de son entourage.
L’infirmiére a donc pour réle d’apporter un soutien psychologique, qui doit tenir compte
des aspects de non-malfaisance, bienfaisance et juridique.

“‘Les consommateurs de soins de santé disent constamment qu’ils désirent étre
écoutés et qu’ils désirent faire leurs propres choix de santé.” (Bournes, D. A., 2000).

Il arrive alors par moment que certains choix de malades, ne soient pas ceux

gu'auraient fait les professionnels de la santé. Les professionnels respectent-ils

toujours ces choix ? En effet, en Suisse environ 75% de la population exprime le
souhait de finir leur jour a domicile. Une étude a alors été menée afin de savoir pour
quel pourcentage cela serait possible (Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs,

2013-2015).

Selon la stratégie nationale en matiére de soins palliatifs (2013-2015) :
62 500 personnes sont décédées en Suisse en 2009. Le calcul sur la base des
statistiques précitées révéle que 25 300 de ces déces, soit 41 %, sont survenus
a I'’hopital, 24 800 (40 %) dans un établissement médicosocial et 12 300 (20 %)
a la maison ou ailleurs. Ces proportions varient d’'un canton a lautre. La
proportion des personnes décédées a la maison est comprise entre 13 et 42 %
(p- 12).

Il faut tenir compte dans les chiffres que les choix faits initialement par la personne

peuvent changer et évoluer avec la maladie (Rapport de I'Observatoire National de la

Fin de Vie, 2013). Il y a par ailleurs d’autres faits qui entrent en ligne de compte.

En effet, il reste dans le modéle médical, la croyance qu'il est acceptable par moments

de ne pas respecter les choix de la personne si cela est meilleur pour sa santé. Une

question se pose alors. Qui d’autre que la personne elle-méme sait ce qui est le mieux

pour elle ? Cette restriction bienveillante de la liberté d’'une autre personne est appelée

paternalisme (Bournes, D. A., 2000).

2.4. Les changements de perspectives

Lors d’'une situation palliative plusieurs aspects de la vie sont touchés. En effet, la
vision d’une vie pleine d’avenir, de projets, sans trop d’inquiétudes est bousculée par

'annonce d’un diagnostic de maladie incurable telle qu’un cancer de stade avancé. Les
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progrés de la médecine et la vision de 'humain dans les soins contribuent a améliorer
la qualité de vie des personnes atteintes d’'une maladie cancéreuse. Les malades sont
alors confrontés a divers choix thérapeutiques, qui souvent ont une répercussion tant
au niveau personnel qu’au niveau familiale. Dans notre société, la liberté d’expression
et de choix est mise en vigueur pour respecter le droit de 'lhomme et sa dignité (Art. 24
de la Loi genevoise sur la santé du 7 avril 2006 (LS/GE; RSG K 1 03)). De ce fait,
lorsqu’une personne est en fin de vie, elle est encouragée a étre actrice a part entiere
de sa prise en soins en faisant valoir ses envies, ses perspectives et ses besoins. Il
existe quelques moyens d’en faire part, tels que les directives anticipées ou la
planification anticipée du projet thérapeutique. Ceux-ci permettent de mettre en
évidence pour le soignant et I'entourage les souhaits de la personne (Ligue contre le
cancer, 2017). Parmi ses souhaits, il peut y avoir des petits choix de la vie quotidienne
ou des grandes perspectives concernant les derniers jours de sa vie. En effet, celle-ci
peut transmettre ses habitudes de vie (activités, emploi du temps, loisirs) et ce qui est
important d’avoir a ses cbtés (proches, rencontres, animaux de compagnie). Il est
également possible de mettre en évidence ce qu’elle apprécie tel que le genre musical,
le type de soins d’hygiéne, le type d’alimentation, ses valeurs/spiritualité et ses peurs.
Ces exemples peuvent étre mis en lien avec les besoins simples qu’une personne peut
souhaiter partager avec le soignant ou son entourage. Concernant les autres besoins,
la personne peut mettre en évidence ce qu’elle souhaite encore vivre et faire lors de
son hospitalisation (souhaits, découvertes) et elle peut aussi partager le lieu ou elle
souhaiterait mourir (Ligue contre le cancer, 2017).
En lien avec ces besoins, viennent alors les choix thérapeutiques. La personne peut
les définir lors d’'une discussion avec les soignants tels que l'alimentation invasive ou
non, la réanimation, la douleur et le soulagement des symptdmes associés a la
maladie. Les décisions, les choix et les besoins révélent 'aspect de la dignité humaine,
le respect et 'acceptation d’un étre unitaire a prendre en soins avec ses particularités.
La maniére dont l'infirmiére appuie sa perspective en termes de respect des choix et
intentions des personnes a été explorée par une recherche de SantoPinto qui, en
utilisant la théorie de I'humaindevant de Parse, questionne les professionnels en
termes de « Croyez-vous que » :

- Les gens ont le droit de faire leurs propres choix dans la vie, avec leur famille et

leurs amis ?
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- L’expérience de chaque étre humain dans le monde est-elle unique ?
- Que les gens prennent des décisions de petites et grandes importances en
fonction de leur valeur ?
- Que cet étre humain en face de nous infirmiéres, est-il responsable de tous les
résultats des choix qu'il fait ?
- Que chaque étre humain ait une maniére unique d’étre avec les gens et les
objets qu’il aime ?
- Que la facon dont vous étes avec une personne peut faire une différence réelle
et immédiate a la qualité de sa vie?
Ces questionnements permettent donc de mettre en évidence des possibles
hypothéses concernant le choix de liberté et du toujours changeant lors de la
découverte d’un étre unique face a nous, souffrant d’'une maladie incurable en utilisant
la théorie de Parse (Marc Santopinto, 1999, pp. 320-323, traduction libre).

2.5. Les besoins des personnes souffrant de maladie cancéreuse

« Vivre l'expérience d'une maladie de longue durée, telle qu'une maladie cancéreuse,
implique de nombreux choix et une clarification des valeurs sur lesquelles sont
construites ses criteres de qualité de vie » (Maillard, 2012).

Comme indiqué dans cette citation, 'annonce d’un diagnostic de cancer crée un virage
dans la vie de la personne. Celle-ci devra se reconstruire, malgré sa vulnérabilité face
a la maladie. C’est alors que les infirmiers ou associations tels que la Ligue Genevoise
contre le cancer doivent accompagner la personne ayant un cancer dans son
processus de soins. Lors de cet accompagnement, il faudra aider 'autre a trouver du
sens a sa vie, en rapport a son vécu et a ce qui l'attend, en lui apportant du soutien
afin qu'il puisse étre acteur du soin (Ligue genevoise contre le cancer, 2012).

Donner du sens a I'expérience vécue, trouver du soutien, du réconfort et de l'aide afin
de mettre en place les ressources pour vivre avec cette maladie.

Selon le comité des représentants de la population atteinte de cancer et des proches
au Québec (REPOP), (2005) :

Les besoins signalés par les personnes atteintes de cancer sont ceux-ci :
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gu’on humanise 'annonce du diagnostic et les contacts durant les traitements

et le suivi : 'aspect psychosocial de la maladie devrait étre approfondi au cours

de la formation des intervenants médicaux ;

que les intervenants utilisent un langage simple et compréhensible pour le

patient ;

gu’on offre un accueil chaleureux et une ambiance calme pendant le traitement

de chimiothérapie et de radiothérapie : ces traitements devraient étre donnés

dans des locaux appropriés et confortables ;

que les spécialistes aient plus de temps a consacrer aux personnes au moment

de l'annonce du diagnostic et des rencontres subséquentes : leur nombre

devrait étre approprié par rapport a la population atteinte de cancer dans

chaque région.
Par cette énumération de besoins exprimés selon un sondage, les probléemes les plus
évoqués sont catégorisés; Aspect physique (la fatigue, la douleur, les changements
physiques, les effets secondaires des traitements), aspect psychologique et affectif (la
dépression, l'anxiété, le déni, la perte de confiance, linsécurité), aspect social
(Fabandon, l'isolement, la perte de pouvoir, la perte de conjoint), aspect spirituel (le
désespoir, les regrets, la perte d’'un sens a sa vie), aspect informationnel ('ignorance,
le doute), aspect pratique (la pauvreté, le stress).
Les chercheurs ont pu effectuer certaines recommandations qui seraient en lien entre
les besoins du patients et du soignants qui serait d’assurer la compréhension de la
maladie, des traitements, des possibles effets secondaires et des divers services
proposés concernant I'aspect psycho-affectif afin que la personne puisse se préparer
petit a petit a la situation. Il est important de tenir compte des divers aspects afin
d’aider le patient a trouver des stratégies d’adaptation face a la situation en se basant
sur un soin unitaire (REPOP, 2005, pp. 9-18).

2.6. La dignité

Les changements de perspectives cités ci-dessus et les divers besoins d’'une personne
atteinte de cancer avancé mettent en lien 'acceptation de I'autre et donc de la dignité
face a autrui. Selon De Hennezel (2013) “Je voudrais une mort douce... une mort

apaisée... je voudrais qu’on soit autour de moi et qu’on me dise des mots d’amour, qui
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me donnent la force de mourir, qu'on me touche avec des gestes doux et calmes,
gu’on me laisse glisser dans la mort... qu’on me donne ce qu’il faut pour que je n’aie
plus mal. C’est ¢a pour moi mourir dans la dignité” (p.17).

Un étre humain en fin de vie éprouve des souffrances physiques et psychologiques. Il
portera en lui, son passé, ses expériences de vie, ses souvenirs et ses envies futures
qui seront potentiellement impactés a I'annonce d’'une maladie incurable. La fin de vie
mettra évidence ce que la personne est et ce que nous sommes face a cette situation.
En tant qu’étre humain, nous pouvons étre amenés a susciter des questionnements
sur I'état de santé de I'étre humain qui se trouve devant nous. Ces questionnements
ameéneront peut-étre a des sentiments d’injustices et d'incompréhension qui pourront
soit nous mener a une relation d’aide importante en oubliant nos besoins en tant que
soignant soit nous mener a une renonciation de I'écoute et des besoins de l'autre
(Abraham, 2015).

La dignité se définit par un fondement unique sur les plans physiologique,
psychologique, social et spirituel qu’'un étre humain peut avoir. Celui-ci sera son libre
arbitre ayant une conscience morale ainsi qu'un développement personnel. Il pourra
donc choisir librement et déterminer I'orientation de sa vie. (Association catholique
canadienne de la santé, 2000)

En conséquence, lors d’annonce de diagnostic, la dignité peut étre mise en jeux par la
peur de mourir qui reliera la perte d’espoir, la souffrance et la perte de dignité qui met
en lien une forme d’autodétermination anéantie. La personne sera donc dans une
vulnérabilité face a la maladie car son “monde” se déstabilisera (Abraham, 2015).

Le réle de soignant ou d’accompagnant sera alors un passeur, un facilitateur pendant
ce passage afin d’'amener la personne a découvrir ses ressources face a sa fin de vie.
La dignité ne s'arréte pas a accepter et vivre avec la personne atteinte d’'une maladie
mais aussi a accompagner ses proches et de leur offrir une dignité similaire (Abraham,
2015).

En effet, avec 'amélioration et 'avancé de la médecine puis I'auto-détermination plus
en plus de personnes souhaitent mourir a domicile ce qui met en lien dans leur

accompagnement leur entourage, celle-ci se définit par le virage ambulatoire.
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2.7. Le virage ambulatoire

Le virage ambulatoire définit un tournant dans la médecine. Les pionniers de cette
stratégie de soins sont les soins psychiatriques puis elle s’est généralisée au fil des
années. En effet, de nos jours, de plus en plus d’interventions chirurgicales et des
soins en oncologie se font en ambulatoire. Ceci signifie alors que les durées de séjours
hospitaliers sont réduites ce qui méne a une diminution des colts de la santé tout en
apportant une meilleure qualité de vie et un confort pour le patient. (Observatoire

suisse de la santé (Obsan), 2015)

C’est le développement des thérapies qui a permis le virage ambulatoire. De nos jours,
un nombre en croissance permanente de. chimiothérapies par voie orale sont a
disposition. Ceci permet donc plus facilement au patient de se soigner en ambulatoire,
sans qu’il n’ait besoin de venir a I'hépital de maniére quotidienne pour le traitement
chimiothérapeutique. Mais quelles répercussions ceci peut avoir pour le patient? Celui-
ci se retrouve seul face a la maladie et doit gérer le traitement et les effets indésirables
qui peuvent survenir. Cela peut alors engendrer une difficulté d’adhésion du patient au
traitement. De plus, les chimiothérapies par voie orale sont souvent des thérapies
ciblées et donc des traitements au long court qui peuvent étre pris des années
(Mutualité frangaise, 2015).

Les proches aidants ont alors une grande importance dans ce tournant et se voient
attribuer un grand nombre de responsabilités (Revue canadienne de santé publique,
2004). En effet, les “34 millions d’heures/an de travail non rémunéré a domicile et 100
millions d’heures d’aide fournies par des particuliers” reflete que le soignant doit étre
expert de son soins afin de permettre des informations compréhensive pour la
personne soigné et son entourage pour essayer de diminuer la surcharge de travail et
d’amplifier le sentiment de solitude face a la maladie (Christine Egerszegi-Obrist,
2016).

2.8. Les proches aidants

Selon Jaquier, Sottas & Brigger (2014) :
La plupart des personnes malades, en situation de fin de vie, désirent mourir

dans un endroit familier, entourées de leurs proches. Face a ce souhait, ces
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derniers se voient donc contraints de devenir des proches aidants, souvent pris
au dépourvu et démunis face a la multitude de structures existantes et parfois
méme au détriment de leur propre santé (p. 1).
La direction de la santé et des affaires sociales [DSAS], dit qu’étre proche aidant,
signifie offrir un soutien a une personne de son entourage qui est atteinte dans sa
santé ou dans son autonomie. En outre, il a été mis en évidence que maintenir une
personne en fin de vie a domicile nécessite environ 168 heures par semaine de prise
en charge par les proches aidants. Ceux-ci sont dans la majorité des femmes (épouse,
mere, fille) (Jaquier, Sottas & Briigger, 2014).
La recherche “Proches aidants: des obstacles, des besoins et des solutions, 2014”, a
mis en évidence que la tache des proches aidants pendant 'accompagnement d’'une
personne en fin de vie pouvait étre difficile, émotionnellement et pratiquement.
En effet, I'épuisement physique et psychique serait augmenté par un manque de
soutien ou de possibilité a partager leurs inquiétudes et questionnements. De plus,
comme le reléve le Dr. Manai D. il faut aussi mettre en lien la question de la proximité
de la relation (Golay Ramel, 2011).
Les proches aidants sont donc ainsi confrontés a la tristesse et a la souffrance face a
la maladie de l'autre en se sentant démunis par une sensation de manque de
connaissances et se sentent dans I'obligation d’aider l'autre (Jaquier, Sottas &
Brigger, 2014).
Selon I'association vaudoise d’aide et de soins a domicile (2012):
Les proches aidants auront des besoins d’'importance élevée qui concerne plus
de 60% des proches aidants concernant la reconnaissance financiére, la
décharge. Par la suite, 40 a 60 % ont des besoins d’'importance moyenne
concernant un soutien pour vivre et comprendre leur expérience, des
informations et une reconnaissance. Pour finir, les besoins d’importance
modérée de moins de 40 % sur le soutien de [lorganisation et
'accompagnement et leur développement des compétences.
Selon la Confédération Suisse (2014):
Les proches aidants, tout comme les personnes dont ils ont la charge,
traversent des périodes difficiles et éprouvent des émotions comme la peur, le
doute, mais aussi I'espoir. Les inconnues sont nhombreuses et I'évolution d’une

maladie souvent incertaine. On observe que les proches aidants sont souvent
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désemparés, qu’ils dépassent leurs limites, qu’ils finissent par s’épuiser a la
tache et a étre eux-mémes malades. Lorsqu’ils exercent en paralléle une
activité professionnelle, les difficultés a concilier leurs deux fonctions peuvent
poser des problemes supplémentaires, voire mettre en danger leur carriere et
leurs moyens de subsistance (p. 4).
Elle met donc en place depuis 2014, quatre points d’action qui sont les droits a
linformation, des offres de décharges, I'accés aux prestations puis la compatibilité

entre activité professionnelle et activité de proche aidant (pp. 6-7).

2.9. Les éléments existants en Suisse afin de soutenir la liberté de choix

Suite aux recherches effectuées concernant la personne atteinte de cancer et de ses
besoins, envies et perspectives d’avenir, il est important de mettre en lien les divers
éléments existants en Suisse qui font valoir ses choix. En tenant compte du lien entre
les infirmiéres et les proches aidants qui sont ainsi partenaires de l'acteur qui est la

personne décidant de sa fin de vie.

2.9.1 Les directives anticipées

Le concept des soins palliatifs met en avant la qualité des soins. Afin d’optimiser la
prise en charge, il est important de connaitre les choix et les décisions du patient en
lien avec sa prise en soin. Les directives anticipées sont dés lors essentielles a
aborder. Selon '’Académie Suisse des Sciences Médicales [ASSM] (2013) :
Les directives anticipées [D.A.] permettent a une personne d’anticiper une
situation d’incapacité de discernement. L’auteur peut se limiter a la description
de son échelle de valeurs et/ou définir précisément a quelles mesures il
consentirait et celles qu’il refuserait dans une telle situation. Il peut en outre
désigner un représentant apte a prendre des décisions thérapeutiques a sa

place.
Les D.A. ont été inscrites au niveau national lors de la révision du Code civil et de ses

articles sur la protection de la personne (Art. 370, 371, 372 du Code civil suisse du 1%
janvier 2013).
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Chaque personne a droit a l'autodétermination, le Code civil Suisse met en évidence
que “toute personne capable de discernement peut déterminer, dans des directives
anticipées, les traitements médicaux auxquels elle consent ou non au cas ou elle
deviendrait incapable de discernement.” (Art. 370 du Code civil suisse du 1er janvier
2013). En outre, “tout &tre humain a le droit et le devoir de participer individuellement et
collectivement a la planification et a la mise en ceuvre des soins de santé qui lui sont
destinés.” (Déclaration d’Alma- Ata, 1978).

Les D.A. s’adressent en particulier au personnel soignant. Celui-ci est chargé de
conseiller les patients lors de leur rédaction et il est appelé a les respecter lors de la
prise en charge thérapeutique. Elles doivent étre formulées par écrit, datées et signées
de la main de l'auteur (ASSM, 2013, p.5).

Dans 'accompagnement de la rédaction des D.A. ainsi que lors de la prise en soins, il
est important que les infirmiéres intégrent les proches. En effet, les proches selon le
code civil peuvent étre amenés a représenter la personne incapable de discernement
et a consentir ou non aux soins médicaux (Art. 378 du Code civil suisse du 1er janvier
2013). Généralement, ces derniers souhaitent participer a la prise en charge afin de
continuer une relation aussi normale que possible avec la personne soignée, malgré
les circonstances (Laurence Séchaud, 2014).

Concernant les soignants, la Loi genevoise sur la santé (K1 03) vise a la promotion de
la dignité en fin de vie en encourageant I'élaboration des D.A. (Art. 24 de la Loi
genevoise sur la santé du 7 avril 2006 (LS/GE; RSG K 1 03)). En outre,
'accompagnement des patients vise une démarche en tenant compte de la définition
de 'OMS du droit aux soins, au soulagement et de bénéficier de conseils et
d’accompagnements (Art. 39 de la Loi genevoise sur la santé du 7 avril 2006 (LS/GE;
RSG K 1 03)).

L’infirmiére devra “promouvoir la santé, prévenir la maladie, restaurer la santé et
soulager la souffrance. En tenant compte des droits de 'homme, des valeurs, des
coutumes et des croyances spirituelles de lindividu et de sa famille” (code
déontologique du conseil international des infirmiers, 2006, p. 1). Pour autant, “Bien
méme [linstitutionnalisation des D.A. est importante, les pratiques n'ont que peu
évoluées au cours des trois derniéres décennies avec un taux de rédaction entre 15 a
30 %” c’est pour cela que la mise en application de la planification anticipée du projet

thérapeutique est devenue un moyen plus simple a appliquer dans les soins lorsque
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les D.A. étaient difficile a évoquer (L. Séchaud, 2014, p. 2). De plus, malgré
'application des D.A. il est important de relever que des difficultés a appliquer ces
données peuvent étre source d’insécurité pour les infirmiéres suite a des imprévus ou
des incertitudes (Art. 364 du Code civil suisse, 2006).

2.9.2. Advance care planning ou Planification Anticipée du Projet Thérapeutique
(PAPT)

L’advance care planning est donc une planification de soins qui consiste a avoir
plusieurs discussions avec la personne en soins et ses proches. En effet, cette
approche permet de connaitre la personne qui se trouve face a nous. La connaissance
se fera par I'apprentissage de linfirmiére face aux besoins, aux valeurs, aux désirs
d’'un cadre de soins que le patient souhaite pour une fin de soins qui renvoie a une fin
de vie possible. Cela permettra au patient de se livrer sur ses ressentis et sur sa
décision face a un processus de soins en tenant compte de ce qu’il est, comme un étre
unitaire. De plus, le fait de discuter avec les proches permet de diminuer I'anxiété et le
stress de ceux-ci, car il y a une ligne “droite” a tenir ce qui rend la prise en charge
moins imprévisible.

En ce qui concerne les infirmiéres, cela permet aussi d’éviter des acharnements
thérapeutiques qui pourront augmenter des conflits avec le patient et ses proches. La
PAPT invite donc a avoir une fagon de penser en équilibrant I'avis professionnels et du
patient, ce qui favorise 'empowerment de celui-ci et I'alliance thérapeutique (Advance
Care Planning Australia, 2017).

En lien avec un diagnostic qui réveéle un cancer en phase terminal, la PAPT permettra
de pouvoir planifier des soins adéquats avec les envies du patient, d’amener un
soutien psycho-social pour le patient et son entourage. De plus, cette planification
tiendra compte d’une prévention et d’'un suivi d’effets possibles du traitement a long
terme (L. Séchaud, 2015, p. 6).

La différence que I'on peut constater avec les D.A. c’est que celles-ci se concentrent
plutét sur la maladie et la priorité des soins que la personne souhaite si elle est dans
lincapacité de faire valoir ses envies et ses besoins. Les D.A. sont donc souvent
ponctuelles a un moment donné ou il N’y a plus de choix thérapeutiques. Tandis que la
PAPT, permet de centrer la prise en soins sur ce que vit la personne tout au long de sa

prise en charge. C’est-a-dire qu’elle est plus facilement changeantes que les D.A car
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s’adaptent plus au processus de la maladie car la communication entre acteurs est
renforcée (L. Séchaud, 2015, p. 11).

2.9.3. Le cadre légal en lien avec les choix de liberté de fin de vie

Certaines personnes ayant des maladies évolutives et incurables ne désirent pas voir
leur état de santé et leurs fonctions diminuées. lls prennent alors I'option de demander
une mort dans la dignité. Pour cela, il est important de connaitre les lois et les droits
gu'ont les personnes afin de savoir ce qu’il est possible d’accepter en fonction des
demandes des patients. Quelques lois concernant le droit & I'euthanasie en Suisse
sont donc déclinées ci-dessous.

L’euthanasie se définit par une pratique visant a provoquer la mort a autrui ayant une
maladie incurable avec des souffrances psychique et physique. Il existe trois différents
types d’euthanasies, décrites ci-dessous.

L’euthanasie active se traduit par un homicide volontaire, dans le but de soulager les
souffrances d’autrui. Cette forme d’euthanasie est punissable selon le Code pénal
suisse articles 113 et 114. L’euthanasie active indirecte qui est une administration de
médicaments sédatifs et antalgiques, dans le but de soulager les souffrances d’autrui,
sans intention de donner la mort mais tout en sachant que cela peut réduire la durée
de vie est admise en Suisse mais n’est pas expressément réglementée dans le Code
pénal suisse. Puis I'euthanasie passive qui renonce a mettre en place les mesures
nécessaires pour maintenir autrui en vie ou arrét de ces mesures. Aucune loi n'y est
directement liée, mais elle est admise en Suisse en fonction de la situation. En lien
avec les euthanasies il y a le concept de suicide assisté qui permet a un individu de se
donner la mort en tenant compte de sa capacité de discernement et sa capacité a
pouvoir s’administrer lui-méme le reméde pour mourir (Office fédéral de la justice,
[OFJ], 2010).

2.9.4. Le suicide assisté

Le suicide assisté se définit par le choix de pouvoir décider de sa fin de vie afin
d’atténuer la souffrance venant d’'une maladie incurable. Grace a cela la personne peut
mourir de maniére digne et sereine avec l'acceptation de ses choix par le comité
d’EXIT (EXIT A.D.M.D, 2017). En effet, EXIT A.D.M.D pense que tout adulte lucide, qui

aprés avoir tout essayé, estime que la vie lui est devenue absolument insupportable, a
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le droit de prendre en charge sa mort avec autodétermination, liberté de choix, d'y étre
aidé pour éviter 'acharnement thérapeutique et faire valoir le droit de la personne
concernant sa mort. EXIT A.D.M.D met en pratique ses directives grace a I'écriture de
directives anticipées afin de mettre en évidence les choix de la personne souffrante.
Suite a l'acceptation de l'autodétermination de la personne atteinte d’'une maladie
incurable une recherche surnommée PNRG67 s’effectue afin de déceler les diverses

problématiques possibles en lien avec ceci.

Selon DIGNITAS, (2017) :
Pour la premiére fois en plus de trente ans, les cinq associations suisses
d’assistance au suicide EXIT (Deutsche Schweiz), EXIT A.D.M.D. Suisse
Romande, DIGNITAS, EX International et Lifecircle s’unissent pour alerter
'opinion publique, mettant en cause le Fonds national suisse de la recherche
scientifique. Le programme national de recherche PNR 67 «Fin de vie» est doté
d’'une enveloppe de 15 millions de francs prélevés sur les deniers publics.
Autant dire qu’on attendrait d’'un tel programme scientifique qu’il soit impartial.
Or, il nourrit des idées précongues contre I'autodétermination des patients, un
acquis que la Suisse cultive pourtant de longue date. Le PNR67 érige en
probléme lassistance au suicide, les directives anticipées du patient et le
renoncement aux soins. Dans ses prémisses toutefois, ce programme est
entaché d’une partialité manifeste face a I'autodétermination du patient et a
'assistance au suicide. La présidence du comité de direction du PNR 67 n’a
pas été confiée a un chercheur disposant de toute I'indépendance intellectuelle
requise, mais a un théologien éthicien d'origine allemande, Markus
Zimmermann-Acklin, catholique, représentant de surcroit plusieurs organismes
avec de propres intéréts dans le domaine de la fin de vie. On ne peut attendre
d’'une telle personnalité qu’elle aborde avec impartialité des thémes aussi
délicats que Tlautodétermination des patients, I'assistance au suicide,

'abrégement des souffrances ou l'arrét de traitement.
Selon le Fond National Suisse de la Recherche Scientifique (FNS), (2017) :

Tandis que par le passé, la mort était souvent un sujet tabou dans la société, la

fin de vie est devenue ces derniéres années une thématique qui intéresse de
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plus en plus l'opinion publique. Les directives anticipées, I'accés aux soins
palliatifs, 'assistance au suicide, la prise en charge de proches en fin de vie ou
les décisions au sujet de traitements a la derniére phase de la vie sont des
sujets qui préoccupent aujourd’hui de nombreuses personnes et institutions.
Les débats sur ces sujets s’articulent autour de conceptions et idéaux divers
quant a ce que pourrait étre le "bien mourir". Le Programme national de
recherche 67, doit aider a mieux comprendre les modifications et les nouveaux
besoins qui se font jour en rapport avec la fin de vie. Les résultats de recherche
doivent identifier les lacunes de la prise en charge et les situations
problématiques a cet égard et proposer aux personnes touchées ainsi qu’aux
équipes soignantes des bases utiles pour leurs décisions. De plus, il s’agit
d’élaborer des suggestions d’adaptation des regles juridiques et de réfléchir aux
implications éthiques. Enfin, un autre but est de mieux comprendre les
changements sociétaux qui ont un impact sur la perception de la fin de vie....

Les recherches ne sont pas terminées car elles portent sur 5 ans.

En tant qu’infirmiére, il est important de se rattacher a un modéle infirmier dans sa
pratique afin de savoir comment agir face a diverses situations complexes. Pour ce
travail, il a été choisi une théorie de soins qui sera décliné par la suite et qui peut

soutenir les infirmiéres dans le respect des choix et des perspectives des patients.

3. CADRE THEORIQUE : ROSEMARIE Rizzo PARSE: L'ECOLE DE PENSEE DE

L’HUMAINDEVENANT

3.1. La discipline infirmiére

Depuis plus d’'un siécle, les infirmiéres s’efforcent de définir les soins infirmiers da