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Résumé

Introduction : Bien que cette pratique soit controversée, les avis face a I'assistance au suicide
ne cessent d’évoluer. Dans le canton de Vaud, la révision de la loi en 2012 a permis aux
personnes désirant mettre fin a leurs jours dignement, de pouvoir le faire en institution. Les
statistiques indiquent une augmentation du nombre de demandes.

L’infirmiere, en premiére ligne lors de demande d’assistance au suicide, est partie prenante
de la situation. Elle est susceptible d'accueillir la demande et d’organiser la suite de
'accompagnement du patient et de sa famille. Cependant, peu d’études traitent de cet

accompagnement qui, au sein des institutions de santé, nécessite une organisation complexe.

Objectif : Recenser les bonnes pratiques d’'un accompagnement lors d'une demande

d’assistance au suicide d’un patient adulte en institution.

Méthode : En recherchant sur les bases de données PubMed et CINHAL & I'aide de mots-
clés, six articles ont été sélectionnés. Un supplémentaire a été ajouté a la sélection grace a
du « cross-referencing ». Ces articles ont été analysés pour en garder les résultats orientés
vers notre question de recherche. Tout au long de cette analyse, la théorie infirmiére du caring

bureaucratique a guidé la réflexion.

Résultats : Aucun article ne traite spécifiquement de notre thématique. Aucun écrit n’expose
lavis du patient quant a 'accompagnement qu’il souhaiterait. Cependant, des pistes de
réflexion concernant 'accompagnement du patient et des proches ont été identifiées. Au sein
de I'équipe soignante, le sujet est source de conflit de valeurs professionnelles et personnelles.

Un manque d’information quant a cette pratique est soulevé.

Conclusion : A ce jour et & notre connaissance, il n’existe pas de bonnes pratiques
concernant cet accompagnement. Cependant, a I'aide des articles analysés et de la théorie

du caring bureaucratique, des suggestions de recommandation ont été élaborées.



AvVis aux lecteurs

La rédaction et les conclusions de ce travail n’engagent que la responsabilité de ses auteurs
et en aucun cas celle de la Haute école de la Santé La Source.

L'utilisation du genre féminin pour le terme « infirmiére » a été adoptée afin de faciliter la
lecture et n'a aucune intention discriminatoire. Cependant, les termes employés pour désigner
des personnes sont pris au sens générique; ils ont a la fois valeur d’'un féminin et d’'un

masculin.
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1. Introduction

Source de débat politique et médiatique, I'assistance au suicide (AS) divise régulierement
I'opinion publique du monde occidental.

Autrefois pratiquée uniguement au domicile des particuliers, I'assistance au suicide s’introduit
depuis janvier 2013 dans les institutions vaudoises, comme par exemple les hépitaux et les
établissements médico-sociaux (EMS), permettant ainsi aux personnes, dont le retour au
domicile est impossible, d’accéder a cette pratique (Art. 27d de la loi cantonale vaudoise du
29 mai 1985 sur la santé publique (= LSP/VD ; RSV 800.01).

Bien qu’elle se démocratise, I'assistance au suicide reste controversée en Suisse et cela
influence la pratique infirmiére. En effet, la place de 'infirmiére dans ces situations est souvent
paradoxale car d’'une part, il y a le fait de préserver la vie humaine et de l'autre, la volonté
d’accéder aux besoins de la personne et favoriser son autodétermination. A travers nos
recherches, nous avons rapidement percu que les soignants pouvaient se sentir désemparés

lorsqu’ils se trouvaient dans ces situations.

Ce travail porte sur 'accompagnement d’'une demande d’assistance au suicide en institution.
Divisé en quatre parties, la premiére développe le contexte et la pertinence de notre
thématique pour les soins infirmiers. Vous y trouverez également certains concepts que nous
avons décidé de détailler afin de permettre une meilleure compréhension. Suite a cela, la
partie méthodologie permet un suivi de I'élaboration de ce travail. En troisiéme partie, nous
faisons figurer les résultats et pour terminer, la discussion ou nous proposons des
recommandations pour la pratique, I'enseignement ainsi que les perspectives pour la

recherche articulées autour de la théorie infirmiére du caring bureaucratique.



2. Problématique

2.1 Histoire de la problématique

Pour effectuer ce travail, nous cherchions un sujet qui nous intéressait toutes les deux et qui
pouvait réunir la majorité des concepts que nous avons eu l'occasion de découvrir et étudier
tout au long de nos études.

Nous avons choisi le sujet de l'assistance au suicide. En effet, la médiatisation et la
controverse autour de cet acte encore discret dans notre société a suscité notre intérét. Dans
notre profession, nous estimons qu’il est important d’avoir conscience de cette alternative et
de pouvoir répondre aux besoins et demandes des patients puisqu’en tant qu’infirmiéres nous
sommes en premiére ligne d’action. De plus, le fait de traiter d’'un sujet délicat comme celui-ci
représente un défi et une motivation supplémentaire pour nous. Nous avons donc élaboré une
premiére problématique qui traitait de la place du soignant au sein d’un processus de demande
d’aide au suicide en regard des besoins et attentes d’un patient en institution. Aprés la lecture
de différents articles, nous nous sommes rendu compte qu’il y avait deux questions en une et
gu’aucun des articles lus ne répondait clairement a notre questionnement. La majorité des
articles que nous avons trouvé traitaient du ressenti de l'infirmiére ainsi que des proches de la
personne demandeuse et aucun ne se basait sur I'avis du patient. Suite a une discussion sur
la direction que prenait notre projet, nous avons conclu qu’il serait plus pertinent d’établir une
sorte d’état des lieux de la situation plutdét que de prendre le risque d’émettre des hypothéses
qui pourraient étre fausses et non basées sur des faits probants. Notre question de recherche
est donc : « L’accompagnement d’une demande d’assistance au suicide des patients en

institution : état des lieux des bonnes pratiques ».

2.2 Définition des concepts employés

2.2.1 Assistance au suicide

En Suisse, il existe différentes formes d’assistance au déces. Notre travail traite uniquement
de l'assistance au suicide. Cependant, nous décidons de décrire les autres car, souvent, elles
sont confondues.

Dans la catégorie de I'euthanasie, il existe trois différentes pratiques en Suisse. Ces trois cas
de figure impliquent une intervention médicale. Elle peut étre active de fagon directe et est
illégale car elle peut étre comparable a un homicide. Elle peut également étre active mais
indirecte et se référe aux effets des substances administrées qui peuvent réduire la survie
d’'une personne. Ce cas de figure ne dispose pas de réglementation pénale mais est
considérée comme admise. Le troisieme cas de figure est 'euthanasie passive et entend la

renonciation a la mise en ceuvre de mesures visant a maintenir la vie. Tout comme I'euthanasie



active indirecte, elle n’est pas réglée par la loi (« Les différentes formes d’assistance au déces

et leur réglementation légale, n.d. »).

Dans ce travail nous ne traiterons pas de ces fagons de procéder mais d’une quatrieme, entrée
en vigueur depuis quelques années en Suisse. En effet, I'assistance au suicide est un «
modéele a part ». Ne disposant pas d’article de loi spécifique, cette mesure est légiférée selon
l'art. 115 du Code pénal suisse du 21 décembre 1937 ( = CP; RS 311.0) qui dit que :

Seul celui qui, poussé par un mobile égoiste, préte assistance au suicide de
quelqu’un (par ex. en lui procurant une substance mortelle) est punissable, selon
lart. 115 CP, d’une peine privative de liberté de cinq ans au plus ou d’'une peine

pécuniaire.

En se basant sur cet article de loi, les organisations comme EXIT Association suisse pour le
droit de mourir dans la dignité (A.D.M.D) ou Dignitas peuvent exister. En effet, le réle de ces
organisations est de garantir que I'acte n’est pas motivé par un mobile égoiste et qu’aucune

tierce personne n’est impliquée.

Selon I'Association suisse des infirmiers et infirmieres (ASI, 2005) « L’assistance au suicide
consiste a procurer a I'individu, capable de discernement, désirant se suicider, les moyens de
le faire ». Cependant, I'ASI insiste sur le fait que « I'assistance au suicide ne fait pas partie de

la mission des soins infirmiers » (ASI, 2005).

2.2.2 Institution

Nous avons choisi de prendre le cas des patients en institution car c’est a l'intérieur de ces
structures que se rencontrent les trois intervenants lors de situation d’assistance au suicide
(patient, proches et soignants). De plus, cela nous permet d’apporter des €léments que nous
pouvons transférer a la pratique et ainsi suggérer des recommandations ciblant les soins
infirmiers.

« Les établissements et institutions sanitaires regroupent les établissements hospitaliers, les
établissements de réadaptation, les maisons de naissance, les établissements médico-
sociaux, les centres médico-sociaux, les structures de soins de jour ou de nuit et les instituts
médico-techniques liés aux hépitaux. lls sont soumis a autorisation et doivent respecter
certaines directives » (« Etablissements et institutions sanitaires - vs.ch »).

Nous avons pris en compte les hopitaux, les établissements médico-sociaux (EMS) ainsi que

les centres médico-sociaux (CMS).



2.2.3 Discernement

Dans une situation d’assistance au suicide, le concept du discernement constitue une
condition pour effectuer la demande. En effet, une personne ne disposant pas de son
discernement n’est pas éligible a accéder a la substance et a se 'administrer.
Selon I'art. 16 du Code civil suisse du 10 décembre 1907 (= CC ; RS 210) :
Toute personne qui n'est pas privée de la faculté d’agir raisonnablement en raison
de son jeune age, de déficience mentale, de troubles psychiques, d’ivresse ou
d’autres causes semblables est capable de discernement au sens de la présente
loi.
Nous pouvons alors exclure toute personne atteinte d’un trouble psychique comme par

exemple la démence ou la schizophrénie.

2.2.4 Autodétermination

L’autodétermination est un droit fondamental a toute personne. Dans le milieu des soins, elle
consiste en une liberté personnelle de vivre sa santé comme la personne I'entend et donc de
prendre des décisions et de faire des choix de maniére libre et éclairée.

Dans le cadre d’'une assistance au suicide, malgré le fait que la mission des infirmiéres soit de
« prévenir la maladie, restaurer la santé, soulager la souffrance physique et mentale » (ASl,
2005), le patient reste le « seul a juger ce qui contribue a son bien-étre dans une situation
donnée » (Académie Suisse des Sciences Médicales [ASSM], 2018).

Dans ce sens, le professionnel de la santé a un rble important en permettant au patient
d’effectuer un choix éclairé. En effet, sa mission sera de vérifier que les informations ont été
données et comprises par le patient et que des alternatives ont été proposées (communication

personnelle, [Présentation PowerPoint], 9 janvier 2016) (Von Ballmoos, 2016).

2.3 Pertinence de la problématique

L’assistance au suicide reste, de nos jours, encore discréte mais la demande grandit au fil du
temps (Office fédéral de la statistique [OFS], 2016). Des associations comme EXIT A.D.M.D
ou encore Dignitas se sont créées en Suisse pour répondre a la demande des personnes
souhaitant mettre fin & leurs jours de facon digne et organisée.

La Suisse fait partie des quelques pays a avoir autorisé cette pratique. La Belgique, les Pays-
Bas ainsi que certains Etats américains, comme I'Oregon, ont également |égiféré au sujet de
I'assistance au suicide.

Selon EXIT A.D.M.D Suisse romande (2017), 202 assistances au suicide ont eu lieu au sein
d’institutions (EMS, CMS et hopitaux) entre 2001 et 2017, dont 100 sur le sol vaudois. En



Suisse romande, le nombre d’assistances au suicide s’élevait a 17 cas en 2001. En 2017, 286
personnes sont décédées avec l'aide d’'EXIT A.D.M.D Suisse romande.

L’intérét, face a I'association EXIT A.D.M.D Suisse romande, semble grandir car en 2010 le
nombre de personnes inscrites s’élevait a 15757 puis, en 2017, 26’081 adhérents ont été
recensés (« stat-exit-2017.pdf », 2017).

En prenant en considération ces chiffres, nous pouvons conclure qu’en tant que soignants,
nous risquons d’étre de plus en plus confrontés a ces situations.

Suite a la lecture d’articles et de récits d’infirmiéres, nous nous sommes rendu compte que
ces situations peuvent étre complexes sur différents plans (Iégaux, éthiques, moraux ou
encore organisationnels) et nécessitent un accompagnement centré sur la personne et ses

proches mais également un accompagnement de I'équipe qui prend en soin le patient.

En récoltant des données sur notre sujet, nous avons observé que les infirmiéres semblent
pouvoir se baser sur les recommandations des organisations infirmiéres comme I'ASI ou les
informations transmises par les institutions elles-mémes. Ces sources d'informations
proposent des éléments légaux de base et des attitudes a adopter face a une demande. Nous
n‘avons pas recensé, parmi ces éléments, d’informations concernant la suite de
'accompagnement alors que celui-ci ne s’arréte pas a la réception de la demande.

C’est pourquoi, a travers notre travail, nous allons tenter d’apporter des pistes de réflexion sur
des détails de 'accompagnement afin que cette démarche soit vécue dans les meilleures
conditions par le patient, son entourage et les soignants.

Pour effectuer ce travail, nous nous sommes intéressées plus particulierement aux personnes
qui ont recours a cette procédure lorsqu’elles se trouvent en institution (hdpitaux, EMS, CMS).
Ce choix a été fait car nous désirions que les soignants fassent partie de la situation. En se
centrant sur les demandes faites par des personnes totalement autonomes, nous aurions
perdu la notion d’accompagnement soignant.

A travers ce travail, nous cherchons a rendre plus accessible cette thématique qui parfois
effraie. C’est pourquoi nous avons décidé de faire un état des lieux des besoins du patient, de
ses proches et des équipes soignantes afin de suggérer des recommandations qui viseront la

pratique, I'enseignement ainsi que I'élaboration de recherches ultérieures.

2.4 La théorie du caring bureaucratique selon Marilyn Anne Ray (1989)

Afin de n’oublier aucun concept et de maintenir une certaine cohérence, nous avons choisi
d’utiliser la Théorie du caring bureaucratique selon Marilyn Anne Ray (1989). La réflexion
faisant émerger cette théorie est née entre les années 60 et 70. A cette époque, le
développement de la médecine s’accélere. En méme temps, émerge un nouveau mode de vie

dans la société occidentale (néolibéralisme, capitalisme, consumérisme, individualisme) et les



relations humaines se modifient et parfois s’appauvrissent au profit de la bureaucratie

(communication personnelle, [Présentation PowerPoint], 14 mai 2019) (Delmas, 2019).

Dans ce contexte, Marilyn Anne Ray (1989) propose, a l'aide de sa théorie, un systéeme
permettant au caring de ne pas subir la bureaucratie mais que ce soit lui qui la guide. Selon
Ray (1989), « c’est une théorie qui porte sur la nature dynamique des soins (caring) au sein

de systemes de santé complexes et de la société globale dans laquelle ils évoluent ».

Fondamentalement, le caring consiste en une prise en charge humaniste des soins. L'auteur
le définit comme le fait de se soucier de I'autre (Ray, 1989). La bureaucratie, quant a elle, est
composée de différentes dimensions qui sont décrites ci-dessous par Marilyn Anne Ray
(1989).

« Ethique : selon l'auteur, elle est comprise dans le caring-spirituel car il est non éthique

de donner des soins déshumanisants.

o Economique : elle présente les indicateurs économiques du caring : le budget, les
obligations de gestion, les allocations des ressources (par exemple les dotations en
personnel), les systémes d’assurances, les protocoles imposés par I'organisation pour

manager les organisations de soins.

e Technologique : elle comprend les ressources non humaines et les connaissances
nécessaires a leur utilisation comme celle de machines pour maintenir le bien-étre du
patient.

Pour notre thématique, un exemple de la dimension technologique est, pour nous, la

sensibilisation aux méthodes possibles d’auto-administration de la substance.

e Légale : elle regroupe des éléments tels que le réle professionnel, la responsabilité
envers les autres, le droit a I'information, a I'autodétermination, au consentement de
soins et a l'intimité.

Dans notre sujet, 'exemple que I'on utilise est celui de la sensibilisation du patient, de

ses proches et des soignants aux aspects Iégaux de I'assistance au suicide.

e Politique : elle décrit la méthode de gestion des systémes de santé et précise
également de quelle maniére les administrations influencent la perception des soins
infirmiers dans le systéme de santé.

Dans notre thématique, les exemples principaux sont la politique de l'institution face a
I'AS ainsi que le rble de pivot dans la situation. En tant que soignants, nous faisons le

lien entre la demande du patient et I'institution de soin.



e Socio-culturelle : 'auteur décrit ici les liens intimes au sein d’'une famille ou d’'un groupe
d’amis. Cela comprend également les valeurs des gens dans la communauté et la
communication entre les personnes d’une société.

Pour notre sujet, il s’agit du partage des représentations de cette pratique ainsi que

I'évaluation du niveau d’'implication possible avec le proche.

« Educationnelle : elle propose ici des programmes formels et informels d’enseignement,
d’éducation et de partage d’'information ainsi que I'utilisation de médias audiovisuels
pour transmettre I'information.

Dans notre travail, il s’agit des entretiens, du partage d’'information pour comprendre le
point de vue du patient, la diffusion de sensibilisation a ’AS concernant les aspects

Iégaux et les différentes méthodes d’auto-administration.

e Physique : l'auteur exprime ici 'importance de considérer I'étre humain comme étant
une personne globale et non uniqguement physique. Elle décrit que le mental et le
physique sont interconnectés.

Pour nous, c’est la compréhension des sentiments du patient ainsi que l'identification
de ses questionnements, mais aussi l'identification des émotions vécues par les

proches et des valeurs au sein de I'équipe.

La théorie tente de faire se rencontrer ces deux structures qui, a priori, s'opposent : le caring
et la bureaucratie. Elle permet de rassembler la culture organisationnelle de la bureaucratie
au sein d’une institution sanitaire et de la faire correspondre a une application du caring dans
la pratique (Ray, 1989).

Le caring s’inscrit au sein de la culture organisationnelle dans des pratiques informelles alors
gue les aspects formels constituent la bureaucratie. Selon Ray (1989), ces deux aspects sont
indissociables.

En effet, cela nous a permis de mettre en évidence que la gestion d’'une situation complexe
comme la demande d’assistance au suicide qui, a priori, comporte plusieurs éléments que I'on

associe au caring, ne peut exister sans les dimensions que la bureaucratie rassemble.



3. Méthodologie

Pour élaborer ce travail, il a d’abord fallu définir des critéres d’inclusion et d’exclusion pour
faciliter la recherche d’articles. Nous avons inclus des articles ayant été publiés a partir de
2005 afin que les résultats reflétent au mieux l'avis actuel en regard de I'évolution des
jurisprudences et de I'opinion publique. Nous avons également retenu les articles publiés dans
des pays ou la culture ne s’éloigne pas de la Suisse et ou I'assistance au suicide est admise.
Notre question de recherche incluant les patients, les proches ainsi que les soignants dans
une situation de demande d’assistance au suicide, nous avons réparti notre sélection finale
entre ces trois parties prenantes. De plus, nous avons choisi de prendre une population adulte
puisque pour le moment, I'assistance au suicide n’est pas discutée au niveau pédiatrique.

Pour deux de nos articles, nous avons décidé d’élargir nos criteéres. Nous avons ouvert la date
de publication a 2001 pour un des articles. Puis, face au faible résultat obtenu sur les bases
de données, nous avons accepté d’inclure un article qui ne traitait pas spécifiquement de
l'assistance au suicide mais dont les résultats étaient pertinents pour la thématique des
patients. Pour terminer, nous avons trouvé un des articles traitant des proches grace au «

cross-referencing » effectué a partir d’'une revue de littérature.

Une fois les critéres définis, nous avons introduit différents mots-clés dans des bases de
données telles que CINHAL et PubMed que vous trouverez dans le tableau ci-dessous. Nous
précisons que les termes « MeSH » utilisés sur PubMed ont été traduits sur le programme
HeTOP.

Au vu de la particularité de notre thématique et la littérature scientifique ne ciblant pas
précisément le sujet, il nous a fallu exploiter diverses équations qui parfois nous permettaient
de trouver uniguement un article qui nous paraissait pertinent. Nous nous sommes donc
retrouvées avec approximativement une équation par article. C’est pour cela que nous nous

permettons d’en présenter une seule par base de données.

Bases de CINHAL PubMed
données
Mots-clés / e euthanasia - ethical e assisted suicide in institutions
termes MeSH issues best practice
e suicide, assisted - e euthanasia, active
ethical issues e euthanasia, active, voluntary
e euthanasia; hospitals e suicide, assisted
e nurse practice acts e rightto die




e professional role e nursing homes

e nursing role e practice guidelines as topic
e attitude of health e nursesrole
personnel

e practice guideline
e suicide,assisted

e nurses role

Exemple MJ suicide, assisted AND MJ | (Suicide, assisted[MeSH Terms])
d’équations nurses attitudes AND (nurses role[MeSH Terms])

Apreés avoir effectué la sélection de nos articles, nous les avons analysés sur la base d’'une
grille élaborée par nos soins. Elle nous a permis de visualiser rapidement les buts, la
population ciblée et les résultats de la recherche. Nous la rendons disponible en version vierge

en annexe 1.

Une fois les articles analysés, nous avons relevé les résultats pertinents pour notre question
de recherche ainsi que les suggestions pour la pratique a I'aide d’'un tableau. Il nous a aidé

dans I'élaboration de notre discussion et des recommandations pour la pratique.

Afin de compléter notre méthodologie, nous avons répertorié nos articles dans un tableau
permettant une vision globale des articles retenus et visant a exposer des éléments que nous
avons décidé de ne pas faire apparaitre au sein de I'analyse critique des articles comme le

facteur d'impact ainsi que I'approbation du comité éthique (annexe 2).

Pour faire suite a ce travail, nous aurions souhaité pouvoir élaborer un prospectus reprenant
les éléments clés de notre travail de Bachelor. Cependant, par manque de temps, nous
n’avons pas pu le finaliser suffisamment pour qu’il puisse étre joint aux annexes. Ce document

serait fait a I'attention du patient, des proches et des soignants.



4. Résultats

Notre partie résultats reprend les sept articles sélectionnés. La partie « analyse critique des
articles » dispose de la méme structure. Vous y trouverez des informations sur le journal de
publication et sur les auteurs. Nous y abordons également le but de I'étude ainsi que les

raisons qui ont menées a le retenir dans notre sélection.

4.1 Analyse critique des articles

4.1.1 Van Wijngaarden, E., Leget, C., & Goossensen, A. (2015)

Cet article est tiré de la revue universitaire « Social Science & Medicine » qui publie des
recherches en sciences sociales sur la santé. Elle a été menée par trois chercheurs hollandais
collaborant a I'Université d’études humanistes d’Utrecht. L'une est investie en gérontologie et
dans la thématique de la volonté de mourir, le second est spécialisé en éthique des soins et
la troisieme en soins palliatifs. Tous trois ont une expertise vis-a-vis de notre sujet.

Cette étude qualitative descriptive est menée aupres de personnes agées et questionne le
sens donné au phénomeéne de « sentiment que la vie est compléte et ne vaut plus la peine
d’étre vécue » [traduction libre](Van Wijngaarden & al., 2015).

Apreés avoir lu cet article, nous nous sommes rendu compte qu’il ne traitait pas spécifiquement
de notre theme. Cependant, nous I’'avons gardé car c’est le seul de notre sélection qui identifie
les raisons pour lesquelles les patients désirent mourir. Il nous aide a identifier d’éventuels
besoins et ainsi comprendre les raisons de cet état. Le fait qu’il ait été écrit en 2015 nous

permet de rassembler des avis actuels.

4.1.2 Stolz, E., Mayerl, H., Gasser-Steiner, P., & Freidl, W. (2017)

Cet article quantitatif est issu du journal « BMC Medical Ethics » qui publie des études axées
sur les aspects éthiques de la recherche biomédicale et de la pratique clinique. Effectué de
maniére transversale a I’échelle nationale, il a pour but d’évaluer les attitudes envers I'AS et
I'euthanasie parmi les personnes agées dépendantes de 50 ans et plus en Autriche.

Les auteurs sont professeurs a I'Institut de sociologie et d’épidémiologie de I'Université de
Graz en Autriche.

Cet article, trouvé plus tardivement que le reste de notre sélection, a été retenu pour
son aspect quantitatif des données ciblant I'avis de potentiels patients. Le fait qu’il soit récent
et mené dans un pays limitrophe disposant d’'un systéme de santé se rapprochant de celui de

la Suisse a permis d’appuyer notre choix.
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4.1.3 Volker DL. (2001)

Cet article provient du journal « Oncology Nursing Forum » qui cible les recherches infirmieres
dans le domaine de I'oncologie et qui cherche a favoriser l'intégration de ces résultats dans la
pratique. L’auteur est infirmiére spécialisée en oncologie et professeure en soins infirmiers a
I'Université d’Austin, au Texas. Dans cet article, elle explore les expériences des infirmiéres
en oncologie ayant recu des demandes d’assistance pour accéder a la mort de la part de
patients en phase terminale.

Bien que l'article ne traite pas spécifiquement de I'assistance au suicide et qu’il date de 2001,
nous I'avons maintenu dans notre sélection car il allie la description précise d’expériences
infirmiéres et évoque des thémes clairement définis qui apparaissent lorsque la mort semble
étre la derniére issue. L’auteur émet cependant une limite & cette étude se rapportant a la
récolte de données. En effet, l'infirmiére peut effectuer une rétention d’informations quant a

son récit personnel qui peut comporter des éléments éthiguement inadéquats.

4.1.4 Pedersen, C. & Tariman, Joseph D., 2018

Cet article est tiré d’'une revue universitaire « Journal of Nursing Practice Applications &
Reviews of Research » publiée par I'’Association Américaine des Infirmiéres Philippines. Les
auteurs de cette recherche sont tous deux infirmiers.

C’est une revue de littérature intégrative qui a pour but de déterminer la perspective
prédominante des infirmiéres face a I'assistance au suicide en incluant leurs opinions, leurs
croyances ainsi que leurs attitudes.

Nous avons retenu cet article car il met en lumiére une divergence de positionnements au sein
des soignants et en énonce les arguments. Les soignants étant en premiére ligne face a la
demande d’assistance au suicide, il est pertinent de connaitre leurs avis sur le sujet afin de
pouvoir identifier leurs besoins dans le processus. Cette revue intégrative, publiée en 2018,
regroupe 26 articles parus entre 1993 et 2012. De ce fait, les auteurs précisent que les
résultats obtenus lors de cette recherche ne représentent probablement plus totalement les

tendances actuelles.

4.1.5 Dransatrt, D. A. C., Scozzari, E., & Voélin, S. (2017)

Issu du journal « Ethics & Behavior » traitant de différents sujets se rapportant a I'éthique et
aux comportements humains, cet article qualitatif a pour but d’'investiguer la position et les avis
personnels et professionnels d’employés du monde du social et de la santé qui sont confrontés
a 'assistance au suicide des personnes agées vivant dans différents EMS ou suivis par les
soins a domicile en Suisse romande. Les trois auteurs sont professeures dans des écoles de

travail social. Cependant, par leurs publications, nous observons un intérét marqué pour la fin
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de vie et le suicide assisté. Nous avons décidé de garder cet article car les positions récoltées
viennent de professionnels travaillant autant dans le domaine de la santé que du social en
institutions médico-sociales. De plus, I'étude a été menée en Suisse, entre 2013 et 2014, ce
qui nous permet de considérer les résultats comme actuels et reflétant le point de vue romand

par rapport a I'assistance au suicide.

4.1.6 Pott, M., Duboaois, J., Currat, T., & Gamondi, C. (2011)

Cette revue de littérature est tirée de la « Revue Internationale de soins palliatifs ». Les quatre
auteurs viennent de différents horizons et sont tous actifs sur territoire romand. L’une, titulaire
d’'un Master en soins palliatifs, est professeure ordinaire a la Haute Ecole de Santé Vaud
(HESAV), la seconde est chercheuse avec une spécialisation dans la sphére familiale, le
troisiéeme est psychiatre et chef de projet au service de soins palliatifs du Centre hospitalier
universitaire vaudois (CHUV) et la derniére, également spécialisée en soins palliatifs, est
cheffe de clinique et professeure a la faculté de biologie et médecine de Lausanne.

Cette revue de littérature de type qualitative vise a comprendre I'expérience des proches
impliqués dans une situation d’assistance au suicide et de la période de deuil qui s'ensuit.
Nous avons décidé de retenir cet article car, comme le relévent les auteurs, les proches sont
souvent mentionnés dans des recherches mais aucune ne traite clairement de leurs roles
officiels propre a ces circonstances, de leurs droits et du soutien qu’ils espérent obtenir. lls
sont souvent exclus, parfois involontairement, du processus. Cependant, leur intérét est trés
marqué dans les situations et nous avons décidé de les inclure dans la prise en charge du
patient-famille. De plus, il nous semble indispensable de comprendre que les situations

soulévent des questionnements nouveaux face a une mort qui n’est pas « naturelle ».

4.1.7 Wagner, B., Miller, J., & Maercker, A. (2012)

Cet article provient du journal « European Psychiatry », spécialisé dans les recherches sur la
cliniqgue en santé mentale. Les chercheurs sont des psychologues cliniciens exercant en
Suisse, a Zurich. L'un d’eux est un spécialiste international du stress post-traumatique.

Cette étude quantitative transversale vise & observer la prévalence des symptémes de stress
post-traumatique et du deuil compliqué auprés de proches ayant été témoins lors d’'une
assistance au suicide.

Dans notre recherche, nous considérons les proches comme faisant intégralement partie de
'accompagnement. De ce fait il est nécessaire, pour effectuer une prise en soins du patient-
famille, de prendre en considération les répercussions que peut avoir une telle situation afin
de pouvoir les accompagner avant et aprés l'acte et les orienter vers les professionnels

adéquats si nécessaire.
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4.2 Analyse des résultats

4.2.1 Van Wijngaarden, E., Leget, C., & Goossensen, A. (2015)

Cet article a pour but de faire découvrir aux lecteurs un phénomeéne vécu par la population
agée ne désirant plus continuer a vivre, sans avoir comme prétexte la présence d’'une maladie
incurable.

Selon van Wijngaarden, Leget, & Goossensen, (2015), le phénoméne décrivant que « la vie
est compléte et ne vaut pas la peine d’étre vécue » [traduction libre] est I'expression du désir
que la vie s’arréte le plus t6t possible, car ils y voient |a la seule solution. lls observent, a
travers les récits des personnes, que ce désir prend source dans un fort sentiment de ne plus
se reconnaitre tel qu’ils étaient et ne plus accepter les détériorations physiques et psychiques
qu’ils subissent. De plus, le sentiment de déconnexion de la vie est renforcé par les traits de
personnalité des personnes particulierement autonomes et indépendantes, par le passé.
Suite a l'analyse des récits, van Wijngaarden et al., (2015) proposent cinq composants
essentiels a la compréhension de ce phénoméne. lIs les décrivent ainsi ; 1) un sentiment de
douloureuse solitude et de fardeau, 2) une peine de ne pas compter, d’étre dispensable et un
sentiment de taches accomplies, 3) une inhabilit¢ a s’exprimer personnellement, 4) un
sentiment multidimensionnel de fatigue et d’épuisement, 5) une aversion envers la

dépendance.

4.2.2 Stolz, E., Mayerl, H., Gasser-Steiner, P., & Freidl, W. (2017)

Le but de I'étude est d’évaluer les attitudes envers I’AS. Pour ce faire, les auteurs ont utilisé
différentes variables. En analysant les données socio-démographiques (4ge, sexe, zone
d’habitation et niveau d’éducation), ils ont découvert que la seule variable qui influence
significativement I'acceptation de I'AS est la zone d’habitation. En effet, selon Stolz, Mayerl,
Gasser-Steiner, & Freidl, (2017), les personnes vivant dans une zone urbaine sont plus
enclines a accepter I'AS. Les données a propos de la religiosité ont montré que les personnes
se caractérisant comme « non religieuses » ont deux a quatre fois plus de chance d’approuver
I’'AS sans pour autant souhaiter I'utiliser personnellement.

En ce qui concerne la variable « physique », les auteurs ont constaté que les personnes
souffrant de dysfonctionnements au niveau physique et ayant décrit leur santé comme étant
« mauvaise » ont deux fois plus de chance d’étre favorables a I'AS. L’analyse de données sur
la détresse psychologique a montré que les personnes craignant la mort et ayant des idées
suicidaires récurrentes acceptent I'AS et semblent étre disposées a son utilisation a des fins
personnelles. Cependant, le sentiment d’étre un fardeau pour autrui et la perte d’autonomie
n’ont pas d’influence sur I'attitude face a I’AS. Pour terminer, les chercheurs se sont intéressés

également a I'isolement social de la population étudiée et ont relevé que les personnes ayant
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un manque de confiance envers le corps médical préférent I'AS qui n‘engage pas de

professionnel de la santé lors de I'administration de la substance.

4.2.3 Volker DL. (2001)

Volker, (2001) a, dans cette étude, exploré les expériences d’infirmiéres en oncologie recevant
des demandes d’assistance pour accéder a la mort de la part de patients en phase terminale.
Elle précise que les résultats qu’elle apporte sont uniqguement le fruit de la réflexion des
soignants et ne reflétent pas de faits objectifs.

Volker, (2001) a regroupé quatre thémes. Le premier décrit la notion de recherche de contréle
faite par le patient, la famille ou l'infirmiére elle-mé&me. En son sein, elle inclut : la demande
urgente de controle de la douleur, la volonté d'accélérer le processus de mort, I'envie
d’anticipation des événements a venir se verbalisant en questionnement tel que “qu’est-ce
qu’il se passe si...” et suppose des arréts de traitements, d’alimentation ou 'augmentation de
traitements qui permettent de précipiter la mort. De son cété, l'infirmiére cherche a contrdler
les circonstances en proposant des mesures palliatives. Le second theme se rapporte a la
notion de conflit. L’auteur explique que la confrontation des valeurs de chacun peut parfois
étre problématique. En effet, cela peut engendrer des tensions au sein de la relation soignant-
soigné car l'infirmiére souhaite rejoindre le patient-famille dans sa demande tout en respectant
ses valeurs professionnelles, ce qui peut 'amener a une détresse personnelle. Le troisieme
théme se réfere a la nature informelle et implicite de la demande que détaillent les infirmieres.
Le quatrieme point concerne principalement les infirmieres dans leur pratique suite a la
demande. Cette requéte, décrite comme indélébile, influence leur réflexion vis-a-vis de 'AS et

les accompagne dans I'exercice de leur profession.

4.2.4 Pedersen, C., & Tariman, J. D. (2018)

L’'objectif de cette revue intégrative est d’identifier les perspectives prédominantes des
infirmiéres et elle a permis de mettre en évidence une divergence de positionnements au sein
des soignants. En effet, lors de I'analyse de 26 articles, Pedersen & Tariman, (2018) ont réuni
des résultats traitant de I'avis d’infirmieres américaines (N=10), de I'avis d’experts (N=13) ainsi
que des résultats traitant de I'opinion des organisations infirmiéres (N=3).

Au sein des études sur la position des infirmieres (N=10), les auteurs relévent que la majorité
(N=6) ne sont pas favorables a I'assistance au suicide pour des raisons principalement
morales, éthiques ou religieuses et que la plupart insistent sur le fait qu’'une bonne gestion de
la douleur peut éviter cet acte. De plus, elles craignent un risque d’abus ou une utilisation de
I'assistance au suicide malveillante. En revanche, les avis infirmiers favorables (N=4) dirigent
leur positionnement envers le patient. lls expriment que cette option permet de soulager la

douleur et permet au patient de mourir dans la dignité en préservant son droit a

14



l'autodétermination. Bien que I'avis soit favorable, les infirmiéres ne se sentent pas pour autant
prétes a participer a I'exécution d’un suicide assisté.

Selon Pedersen & Tariman, (2018), le manque d’information peut influencer la décision.

En ce qui concerne les organisations infirmiéres (N=3), les auteurs répertorient les avis de
trois groupes ; I'’American Nurses Association (ANA), I'Oregon Nurses Association (ONA) et
I'Hospice and Palliative Nurses Association (HPNA). Le positionnement de I'ANA est
défavorable car 'administration de la substance Iétale est strictement interdite par le code
éthique infirmier. En effet, selon cette association, I'obligation éthique d’une infirmiére est de
promouvoir, préserver et protéger la vie humaine. L'ONA ne se dit pas favorable a I'assistance
au suicide mais reconnait le role soutenant de l'infirmiére durant le processus de mort et dans
ce contexte, jusqu’a 'auto-administration de la substance létale par le patient. Pour terminer,
I'HPNA, se positionne contre I'assistance au suicide et elle encourage les infirmiéres a

promouvoir la qualité des soins de fin de vie.

4.2.5 Dransart, D. A. C., Scozzari, E., & Voélin, S. (2017)

Cette étude a pour but d’investiguer la position et les avis personnels et professionnels
d’employés du monde du social et de la santé étant confrontés a des situations d’AS.
Dransart, Scozzari, & Voélin, (2017) ont défini cing critéres pour établir quatre catégories de
positionnements professionnels. Les critéeres utilisés sont les suivants : 1) Compatibilité ou non
avec la mission professionnelle/valeurs personnelles, 2) Implication dans le processus (avant,
pendant, apres), 3) Impact du processus au niveau institutionnel, 4) Appréciation du processus
(sentiments, émotions, coopération), 5) Satisfaction des ressources mises a disposition par
les institutions.

En catégorisant les avis, les auteurs ont identifié quatre types de professionnels. Le premier
regroupe les personnes qui sont favorables et qui retrouvent a la fois leurs valeurs
personnelles et la mission professionnelle au sein de I'assistance au suicide. L’argument
principal mis en avant par cette catégorie est, qu'a leurs yeux, cela fait partie de la prise en
soin. Le deuxiéme type expose un positionnement favorable mais ne trouve pas de
compatibilité avec sa mission professionnelle. Il est avancé que I'AS n’est pas conciliable avec
le principe de la non malfaisance. Les professionnels sont souvent tiraillés entre la
préservation de la vie et la continuité de 'accompagnement. Le troisieme type est d’avis
favorable mais I'assistance au suicide est incompatible avec ses valeurs personnelles. Ces
personnes mettent de coté leurs valeurs personnelles pour privilégier la relation avec leur
patient. Enfin, le quatriéme type de professionnels est celui qui n'est pas favorable a cette
alternative. Cette minorité pense que l'assistance au suicide contredit les principes
professionnels de bienveillance et non malfaisance. De ce fait, elle ne souhaite pas étre

impliquée dans un acte gu’elle estime illégitime.

15



Il en ressort tout de méme que les professionnels ayant a cceur les principes d’autonomie et
d’autodétermination sont plus favorables que ceux portant les principes éthiques dans
'exercice de leur profession. Cependant, malgré lillégitimité portée a cet acte, certains vont

se baser sur le devoir de soigner (Dransart et al., 2017).

4.2.6 Pott, M., Dubois, J., Currat, T., & Gamondi, C. (2011)

Cette revue de littérature s’interroge sur I'impact pour les proches d’'une participation a une
assistance au suicide et sur la période de deuil qui s’ensuit. Aprés avoir constaté que les
études effectuées exposaient, sur le méme sujet, essentiellement des données de type
quantitatives, Pott, Dubois, Currat, & Gamondi, (2011) ont cherché a comprendre I'expérience
vécue par ces personnes.

Les auteurs ont rassemblé leurs résultats en différents items. Premiérement, ils se sont
intéressés au deuil suite a un suicide dans son terme élargi (AS et « ordinaire »). En précisant
les différences entre ces deux approches du suicide, ils permettent de mettre en avant que les
éléments du suicide assisté sont souvent facilitants pour les proches en opposition a un
suicide. Il est rappelé que lors d’'une AS, le pronostic vital est toujours engagé. L’AS a comme
particularité de disposer d’'une date préalablement établie et si elle est connue par les proches,
cela permet d’anticiper des adieux en ouvrant un espace d’échange qui permet, souvent aux
intimes de donner suite a la requéte. De ce fait, le patient suit son propre choix sereinement.
Souvent considérée comme moins violente que le suicide, I'AS, par ses moyens, vise a adoucir
la mort. Les auteurs soulignent qu’il existe peu de données pour documenter un mécanisme
de deuil apreés une AS, mais Range (1998, cité dans Pott et al., (2011) décrit quatre étapes
vis-a-vis de I'expérience vécue par les proches d’'une personne suicidée ; 1) la stigmatisation
(préjugé, embarras, évitement) 2) le reproche, 3) la recherche de sens, 4) la sensation d’étre
incompris. Les auteurs suggérent qu'il serait nécessaire de transposer ces expériences a
l'assistance au suicide.

Deuxiemement, ils ont orienté leurs résultats vers le suicide assisté. En analysant leurs
données, les auteurs exposent divers éléments qui ressortent lors de I'AS. Selon Pott et al.,
(2011), le fait que patient et proches aient la possibilité de faire leurs adieux, de parler de la
mort librement et de régler d’éventuels conflits permet, dans certains cas, d’anticiper un deuil
et de diminuer les symptdomes reliés car 'annonce du décés se fait durant la phase
d’accompagnement de I'AS. De ce fait, le deuil dit « post-mortem » sera essentiellement
caractérisé par l'intégration de ce qu’il s’est passé. Toutefois, la relation s’étant intensifiée par
le partage avant le déces, le sentiment de vide et de nostalgie reste particulierement marqué
lors de I'AS. L’élément que les auteurs ameénent comme problématique reste le fait que
I'aspect peu répandu de cette pratique implique que les proches sont souvent amenés a devoir

expliquer et argumenter les circonstances du déceés.
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Dans un troisiéme temps, les auteurs ont investigué les arguments avancés par les proches
pour justifier la demande d’assistance au suicide. Les motivations misent en avant sont
'importance du désir de contrbler les circonstances de la mort et mourir a domicile, la crainte
de perdre la qualité de vie actuelle et la capacité de prendre soin de soi ainsi que la volonté
de garder sa dignité dans les derniers moments de vie. En revanche, les auteurs constatent
gue les douleurs physiques considérées comme intolérables ne sont pas la cause premiere
d’'une requéte pour une assistance au suicide.

Le quatriéme et dernier concept investigué est I'implication des proches dans la situation.

Les auteurs I'expliquent a travers trois étapes exposées par Zala (2005, cité dans Pott et al.,
(2011). La premiére étape est I'évocation du suicide assisté par le patient et I'implication des
proches, a ce stade, consiste en un engagement dit « sympathisant ». En effet, I'idée est
seulement évoquée et demeure une éventualité. Souvent, le patient en parle prioritairement a
son entourage étant les personnes de soutien primaire. La seconde étape s’inscrit lorsque la
date est fixée. A cet instant, le souhait devient certain et n’est plus indéterminé. Cet élément,
spécifique a I’AS induit une intensification relationnelle entre les deux parties. La derniére
étape décrite par Zala (2005, cité dans Pott et al., (2011) est lorsque I'AS a lieu et donc le
moment ou le deuil post-mortem débute. Le chagrin étouffé par la présence émotionnelle et

I'accompagnement durant le processus fait surface, parfois, de fagon plus marquée.

4.2.7 Wagner, B., Miller, J., & Maercker, A. (2012)

Cette étude permet d'observer la prévalence d'un syndrome de stress post-traumatique
(SSPT), du deuil compliqué ainsi que les symptémes de dépression et d’anxiété des proches
(N=85) ayant été témoins d’une assistance au suicide.

Lors de lanalyse, Wagner, Muller, & Maercker, (2012) soulévent qu'étre témoin d’une
assistance au suicide a des impacts sur la santé mentale des proches. Témoigner de la mort
« non naturelle » d’'un étre cher, semble avoir un fort impact sur les proches endeuillés qui
peut mener a de séveres problémes mentaux allant de quatorze a vingt-quatre mois post-
mortem. En effet, 20% des personnes endeuillées souffrent d’'un stress post traumatique ;
13% complétement et 6.5% partiellement.

Concernant la dépression, la prévalence est de 16% et les proches signalent des symptémes
jusqu’a dix-neuf mois apreés le déceés.

Les résultats suggérent eégalement qu’étre témoin d’'une assistance au suicide a un impact
modéré sur le processus de deuil des familles. Les auteurs exposent que 4.9% des témoins
souffrent d’un deuil difficile qui peut étre relié au type de relation entretenue. En effet, le fait
d’étre témoin de la mort de son enfant ou de son conjoint est connu pour étre un facteur
prédisposant pour développer un deuil compliqué. Quant a I'anxiété, son taux est de 6% et est

considérée par les auteurs comme tres modérée.
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5. Discussion

L’analyse des résultats nous a permis de mettre en évidence différentes perspectives qui ont
servi a orienter notre discussion. En investiguant la thématique « L’accompagnement d’une
demande d’assistance au suicide des patients en institution : état des lieux des bonnes
pratiques », nous avons rapidement conclu que nous n’allions pas disposer d’éléments
suffisants pour repérer les bonnes pratiques clairement énoncées. Cependant, en abordant le
sujet du point de vue des patients, des proches et des soignants, nous avons pu identifier
diverses pistes d’action.
Afin d’organiser ces résultats et en maintenant la notion d’accompagnement, nous allons
exposer notre discussion en la guidant par moments clefs de la prise en soins.
En se projetant dans une situation potentielle, nous avons établi que 'accompagnement d’'une
assistance au suicide peut se diviser en quatre séquences.

o Comprendre pour mieux soutenir

o [Faire avec

o Etre avec

o Etaprées?
La premiére vise une compréhension des motivations. La deuxiéme rejoint le moment ou le
patient verbalise une intention de mourir et nous considérons que c’est a ce stade que les
démarches vis-a-vis des organisations comme I’Association EXIT pour le Droit de Mourir dans
la Dignité (EXIT A.D.M.D) vont débuter. La troisieme se déroule une fois que la demande est
officiellement validée et que la date est fixée. Cette phase se poursuit jusqu'au dernier
moment de vie. Enfin, la quatriéme consiste en 'accompagnement des proches suite a la perte
de I'étre cher.
Dans chacun de ces thémes vont apparaitre les points de vue des personnes qui, a nos yeux,
se retrouvent impliquées dans I'accompagnement. En effet, nous sommes parties du patient.
Cependant, dés le début de notre réflexion nous avons décidé d'inclure avec le patient, sa
famille. C’est pourquoi dans notre séquengage, la notion d’accompagnement infirmier subsiste
malgré le décés de la personne. Afin d’ancrer notre recherche dans un cadre professionnel
infirmier, nous incluons également les soignants en prenant en considération leurs roles mais
également leurs avis et leurs implications émotionnelles face a une situation de demande
d’AS.

Nous allons faire figurer au fil de la discussion des suggestions de recommandations qui seront

précisées dans la deuxieme partie, a l'aide de la Théorie intermédiaire du caring

bureaucratique selon Marilyn Anne Ray (1989).
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5.1 Comprendre pour mieux soutenir

L’accompagnement débute lors de I'identification des raisons qui vont amener une personne
a réfléchir a sa fin de vie. Deux de nos articles traitent des préoccupations exprimées par le
patient. Stolz et al., (2017) aménent des éléments qui permettent de mettre en lumiére que les
attitudes favorables envers I'AS sont principalement motivées par la baisse de capacité
physique et I'isolement social. Van Wijngaarden et al., (2015) confirment cela en ajoutant des
éléments plus ciblés sur ce qui compose le phénomene de « sentiment que la vie est complete
et ne vaut plus la peine d’étre vécue » [traduction libre]. A cela s’ajoute la peur intense de
perdre le contrble de sa vie, de devenir dépendant des autres et d’étre considéré comme un
fardeau. De plus, les auteurs accentuent le sentiment d’isolement dont traite Stolz et al.,
(2017), en décrivant chez le patient une solitude qu’il décrit comme douloureuse, une
déconnexion de la vie et de qui il était auparavant. Van Wijngaarden et al., (2015) proposent
de généraliser ce phénomene a la personne agée dans la société et non de le considérer
comme une expérience personnelle et subjective, afin d’alimenter le débat public vis-a-vis de

la place de la personne agée au quotidien.

Les articles traitant de 'avis des soignants développent, a plusieurs reprises, le fait que la
motivation majeure décrite par le patient est la gestion sous-optimale de la douleur. lls
avancent également que I'AS permet au patient d’accéder a une mort dans la dignité en

respectant son droit a 'autodétermination.

En revanche, il est intéressant de voir que Pott et al., (2011) apportent une information
différente du point de vue des proches. En effet, lorsque les proches sont questionnés a propos
des motivations de la personne, ils n’énoncent pas le concept de la douleur comme élément
principal pour engager une demande d’AS.

Cependant les proches valident les avis décrits par van Wijngaarden et al., (2015) et Pedersen
& Tariman, 2018) en affirmant que la notion de crainte de perte de contrdle et d’autonomie
ainsi que la volonté de décéder dans la dignité sont des raisons importantes lors d’une décision

de fin de vie.
Afin d’effectuer un accompagnement optimal, il nous semble important de comprendre ce qui

meéne le patient a ce questionnement. Dans ce sens, nous pensons que c’est & ce moment

qu’il serait idéal de discuter avec la personne afin d’'investiguer les sources de ce ressenti.
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5.2 Faire avec

Pour poursuivre 'accompagnement, nous allons aborder le moment ou la personne émet
I'envie de mourir et la transmet a une tierce personne. Dans la majorité de nos articles, le

patient s’adresse a un proche ou a un soignant.

Volker, (2001) décrit ce moment vécu par les soignants. En effet, il semble que dans certains
cas, cette requéte ne soit pas verbalisée clairement mais formulée de maniere informelle et
implicite. Ainsi, le patient oralise la volonté d'accélérer le processus de la mort ou questionne
les facons d’anticiper des comportements qui peuvent la précipiter, comme l'arrét de
I'alimentation ou 'augmentation des posologies médicamenteuses.

Dans ces circonstances, les infirmiéres soulévent la survenue d’un conflit entre leurs valeurs
professionnelles et personnelles. Ce conflit est mis en avant par Pedersen & Tariman, (2018)
pour justifier le positionnement non favorable des soignants face a I'AS. De plus, dans ce
méme article, 'American Nurses Assaociation (ANA) partageant le méme avis, se positionne
en affirmant que 'administration de la substance |étale est strictement interdite par le code
déontologique infirmier. En effet, TANA exprime que le réle infirmier est de promouvoir,
préserver et protéger la vie humaine.

Cependant, les soignants se revendiquant favorables a I'AS justifient leur positionnement en
exprimant gu’elle permet de soulager la douleur et permet au patient de mourir dans la dignité
en préservant son droit a I'autodétermination.

Il faut garder a I'esprit que I’AS est une pratique encore nouvelle et controversée. Bien qu'il y
ait des divergences d’opinions, les soignants se rejoignent sur le fait qu’ils ne disposent pas
suffisamment d’informations pour effectuer un choix éclairé et étre tout a fait a I'aise avec celui-
ci (Pedersen & Tariman, 2018).

Pott et al., (2011) mettent en évidence I'implication des proches par le biais d’'une échelle
décrivant trois étapes distinctes selon Zala (2005, cité dans Pott et al., (2011). Durant cette
phase de I'accompagnement, les proches se trouvent dans la premiére étape qui est celle de
I'énonciation. Elle suppose un engagement dit « sympathisant » de leur part car I'AS reste
uniguement une éventualité et les proches maintiennent un espoir de guérison ou un

renoncement a cette pratique (Pott et al., (2011).

Il nous parait important que tous les intervenants soient inclus rapidement dans la discussion.
De la part du soignant, si la demande est faite auprés de lui, nous suggérons que ce dernier
propose au patient une rencontre pour inclure les proches. Inversement, si c’est les proches

qui regoivent la demande, nous les encourageons a la partager avec I'’équipe soignante.
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Vis-a-vis des conflits de valeurs professionnelles et personnelles des soignants, il serait
judicieux d’effectuer un colloque au sein de I'équipe visant a identifier les opinions de chacun
et que la parole puisse étre donnée a ceux qui le souhaitent afin que tous puissent trouver leur

place dans I'accompagnement.

5.3 Etre avec

Notre troisiéme étape de 'accompagnement décrit le stade ou les différents intervenants de
la situation ont la certitude que I'AS se fera. Nous ciblons ici le moment ou 'accompagnement
est le plus proche de I'acte sans pour autant le prendre en compte car il ne fait pas partie du
réle infirmier. En effet, selon 'art. 115 du Code pénal suisse du 21 décembre 1937 ( = CP; RS
311.0):

Celui qui, poussé par un mobile égoiste, aura incité une personne au suicide,

ou lui aura prété assistance en vue du suicide, sera, si le suicide a été

consommeé ou tenté, puni d'une peine privative de liberté de cinq ans au plus

ou d'une peine pécuniaire.

De plus, pour que I'assistance au suicide ait lieu, la personne doit répondre a certains critéres.

Selon les critéres d’acceptation et déroulement d’un suicide assisté par Baechler, (2019):

1. Elle doit avoir la capacité de « faire le geste », c’est-a-dire étre en mesure
d’ingérer la solution |étale d’elle-méme en tenant le verre ou a I'aide d’'une
paille. En cas d’'impossibilité, il est possible d'utiliser une voie veineuse
(perfusion) du temps que la personne demandeuse a la capacité physique
d’ouvrir le robinet ou d’actionner la molette de débit.

2. Elle doit disposer de son discernement et pouvoir confirmer avec
détermination et clarté son choix de mourir.

3. Elle doit étre en présence d’'une personne témoin durant I'auto-délivrance
et ce, jusqu’a l'arrivée de la police. Il s’agit généralement d’'un proche ou
membre de la famille. Il n’y a pas de limite supérieure concernant le nombre

de personnes présentes.

Pott et al., (2011) soulévent le fait que la mise en pratique de I'AS peut impliquer chez les
proches deux types de comportement. En effet, les auteurs décrivent qu’ils peuvent le prendre
comme un défi a relever et étre impliqués dans la situation ou, a l'inverse, mettre de la distance
entre la personne et eux. En se référant aux étapes de Zala (2005, cité dans Pott et al., (2011),
les proches se trouvent dans la deuxiéme étape qui débute lorsque la date est fixée et que

tout espoir est alors éloigné de la situation. A ce moment, une intensification de la relation se
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crée et un nouveau réle se développe pour les proches. Cette période est spécifique a I'AS.
En effet, les proches peuvent se préparer a la perte de I'étre cher et ont la possibilité de faire
leurs adieux. Selon Pott et al., (2011), le fait qu’'un proche ait validé I'envie de s’en aller

dignement, permet au patient de suivre son choix sereinement.

Du point de vue infirmier, nous trouvons intéressant de voir qu’a ce moment-ci, une divergence
d’opinions quant a 'accompagnement apparait. |l est décrit par Dransart et al., (2017) que
deux courants de pensées semblent régir ces attitudes. D’une part, il y a les infirmieres qui
agissent en ayant comme principale intention de favoriser I'autonomie du patient dans ses
choix ainsi que privilégier la relation tissée avec celui-ci. D’autre part, il y a celles qui basent
leurs actions principalement sur des fondements éthiques et moraux et se retrouvent donc
parfois face a des confrontations de valeurs. En effet, un dilemme se crée entre la préservation
de la vie et la continuité de la prise en soin. Il est important de souligner qu’aucun
positionnement n'implique une malveillance a I'égard du patient. Cependant, son attitude va
influencer le ressenti du soighant vis-a-vis de la situation. De plus, il est expliqué que
limplication se fait de fagon différente. Le professionnel qui ne se projette pas dans
I'accompagnement de proximité dans ces situations semble étre plus a méme de soutenir un
collegue qui, lui, le sera. Il est important de se rendre compte qu’au sein d’'une équipe, il peut
y avoir des positions différentes mais que celles-ci nN'empéchent pas un bon fonctionnement

au sein de l'institution.

A ce stade, nous proposons des recommandations auprés des trois intervenants. Nous
proposons de porter une attention particuliere a l'aspect légal en veillant a la bonne
compreéhension des critéres des organisations par le patient. De plus, au sein de I'institution,
puisqu’il peut y avoir des divergences, nous proposons l'ouverture de lieux de partage
informels ou formels et une réflexion sur la réorganisation du travail de I'équipe.

Afin de débuter une sensibilisation du proche a un nouveau réle, nous recommandons d’agir
en proposant des entretiens de soutien et d'accompagnement en vue d’'un deuil débutant. En
effet, la spécificité de 'AS permet aux proches de se préparer a la perte de I'étre cher et de ce
fait, en tant que soignants, nous avons I'opportunité de participer a un accompagnement lors

de ces étapes en cas de besoin.
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5.4 Et apres ?

Ce que nous considérons comme étant la derniére étape de 'accompagnement est le moment
ou le déces est avéré. C’est également la derniére étape établie par Zala (2005, cité dans Pott
et al., (2011).

En passant par ces étapes bien différentes d’'une mort dite « naturelle », il est décrit par Pott
et al., (2011) que les proches vivent ce moment post-mortem différemment.

En effet, les proches, par I'intensification de la relation vécue avant la mort, vont se retrouver
confrontés a un deuil post-mortem intensifié pouvant étre caractérisé par un sentiment de vide.
Selon Wagner et al., (2012), le deuil compliqué n’est pas plus présent qu’en cas de mort dite
« naturelle » et ce, méme si le proche assiste en tant que témoin a I'AS. Il est nécessaire de
prendre en compte le fait qu’il est souvent difficile pour les proches de parler des circonstances
du déceés car cette pratiqgue est encore stigmatisée. Ce sentiment va parfois amener une
réticence a demander de I'aide lors de détresse psychologique qui peut nécessiter un soutien
de la part des professionnels. En effet, selon Wagner et al., (2012) et Pott et al., (2011), il est
dit qu’'une mort via AS, lorsque les proches sont témoins, peut engendrer un syndrome de

stress post traum atiq ue.

Dans cette optique, nous recommandons d’orienter les entretiens préalables a I'acte vers une
sensibilisation a la détresse psychique pouvant découler de la situation. Suite a I'AS, nous

conseillons un maintien du suivi ou une orientation vers des professionnels adéquats.

5.5 Recommandations pour la pratique

En regard de notre discussion, nous allons élaborer des suggestions de recommandations
pour la pratique infirmiére. Afin de structurer ces dernieres, nous allons les articuler autour des

différentes dimensions du caring bureaucratique.
Dans un premier temps, nous allons proposer des recommandations relatives au patient. Puis

nous aborderons les suggestions ciblant les soignants et enfin nous exposerons des

interventions concernant les proches.
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5.5.1 Patient

Dans 'accompagnement, la premiére intention vise a comprendre les raisons du mal-étre du
patient. Cela peut se faire par des entretiens formels ou informels (par exemple, lors d’un soin).
Ces entretiens peuvent permettre au patient de s’exprimer librement sur ses questionnements
et ses besoins. Le soighant aura comme intention, lors de ces entretiens, d’investiguer ce qui
induit cet état. Dans cette optique, il pourra mener, avec le patient, des interventions qui
viseront a rétablir un bien-étre. Pour illustrer les interventions, nous allons prendre un exemple
tiré de van Wijngaarden et al., (2015). Selon eux, une des motivations principales est le
sentiment de déconnexion de la vie. En tant que soignant, il serait intéressant de chercher a
atténuer cette crainte en permettant au patient de participer a des activités de la vie
quotidienne de l'institution afin de revaloriser son réle. Dans ce sens, selon les capacités de
chacun et leur métier pratiqué, nous proposerions des taches telles que participer a 'accueil,
aider en cafétéria ou encore des travaux de jardinage.

De par son orientation visant la compréhension de la personne et la proposition d’entretiens,
nous lions cette recommandation aux concepts « physique » mais également « éducationnel

» du caring bureaucratique.

Nos recommandations orientées vers le patient se situent également dans les concepts dits «
éducationnel » et « Iégal » du caring bureaucratique. Nous parlons ici de I'aspect d'information
que requiert le patient. En effet, lorsque le patient verbalise la demande d’assistance au
suicide, nous imaginons que, dans un premier temps, le professionnel serait le plus désigné a
renseigner le patient sur les aspects légaux et organisationnels de 'institution ainsi que sur les
procédures concernant les organisations d’assistance au suicide, pour autant que le patient

N’y soit pas déja inscrit.

5.5.2 Soignant

Le soignant étant en premiere ligne dans les soins, c’est souvent lui qui est témoin des
guestionnements que peut avoir le patient par rapport a la fin de vie. Lorsque ces
questionnements débouchent sur une demande d’assistance au suicide, le fait que cette
pratique soit, de nos jours, controversée et souvent décrite dans les articles comme source de
conflit éthique rend la perspective d'accompagnement plus complexe.

Cependant, dans lintérét du patient, nous recommandons aux professionnels d’essayer,
momentanément, de faire abstraction de leurs valeurs personnelles afin de pouvoir accueillir
la demande du patient. Dans ce sens, nous suggérons aux institutions de mettre a disposition

du temps aux membres de I'équipe soignante afin qu'ils puissent, ensemble, échanger sur
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leurs idées. De plus, cet espace permettrait de reprendre les conflits de valeurs vécus afin que
les soignants ayant agi contre leurs valeurs personnelles puissent se sentir entendus.

Nous suggérons une sensibilisation au fait que malgré les opinions divergentes, tous peuvent
participer a 'accompagnement. En effet, que ce soit au chevet du patient ou en soutenant un
collegue qui le sera, il est important que tous trouvent une place qui leur correspond. De plus,
ces espaces de discussion peuvent permettre aux responsables d’équipe d’identifier les
différents positionnements afin de pouvoir réfléchir a une organisation quotidienne optimale
qui conviendrait a I'équipe et viserait & promouvoir le bien-étre du patient. L’intégration
d’espaces et de temps d’échange ainsi que la programmation d’entretiens nécessiteraient des
ressources humaines supplémentaires. Dans cette optique, la question de la dotation en

personnel appartient a la sphére « politique » et « économique » du caring bureaucratique.

Afin de pouvoir étre en mesure de renseigner le patient et a titre personnel pour permettre un
positionnement éclairé face a I'AS, nous recommandons a l'institution de sensibiliser les
soignants a cette pratique avant qu’une situation ne se présente. En effet, Pedersen &
Tariman, (2018), mettent en avant que le manque d’informations est, pour les soignants,
problématique pour émettre un avis objectif. Il serait pertinent que les professionnels de la
santé puissent avoir un accés facilité aux informations de base telles que: les critéres
d’accessibilité a I'assistance au suicide, la politique de l'institution dans laquelle ils travaillent
par rapport a cette pratique mais également au déroulement d’'une procédure (par exemple,
les méthodes d’administration de la substance létale ou le principe d’auto-délivrance).

En échangeant avec nos camarades sur notre théme, ils ont souvent montré de l'intérét et
demandé des renseignements. Dans cette optique, nous trouverions intéressant d’'inclure au
sein du programme de formation en soins infirmiers une sensibilisation a ce sujet. Nous
pensons qu’il serait adapté de l'inclure dans les cours de Sciences Humaines lorsque les
aspects juridiques et éthiques sont abordés. En effet, en tant que futurs professionnels, peu
importe ou I'on se destine a exercer, la population vieillissante sera la patientele dont nous
prendrons soins et nous devons étre sensibilisés et peut-étre méme outillés pour aborder des
éventuelles situations d’accompagnement.

Nous pouvons intégrer cette recommandation dans les concepts « éducationnel » , «

technologique » et « lIégal » du caring bureaucratique.

5.5.3 Proches

En décidant d’inclure les proches dans la discussion dés le départ, nous recommandons de
prévoir un entretien permettant de réunir les trois intervenants (patient, soignant et proche)

afin de laisser 'opportunité a chacun de s’exprimer sur la situation et profiter de ce temps pour
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confronter leurs représentations de I'AS et des motivations du patient. Cela s’inscrit dans le
concept « physique » du caring bureaucratique.

Cet échange permettrait au soignant d’investiguer le ressenti du proche et d’évaluer sa
capacité a s'impliquer dans la situation afin de déterminer s’il pourra dans un deuxiéme temps
solliciter celui-ci en tant que ressource. De plus, si la personne fait le choix de s'impliquer, le
soignant pourra débuter une sensibilisation a ce rble nouveau qu'’il va endosser, a l'aspect de
deuil en deux temps et ainsi montrer au proche qu’il est inclus dans 'accompagnement et que
le soignant peut étre une ressource pour lui également.

Si le choix du proche est d’assister en tant que témoin a I'AS, nous recommandons au
soignant, de le soutenir dans sa démarche mais d’attirer son attention sur les risques de
détresse psychologique pouvant survenir suite a I'acte. Dans cette optique, il serait judicieux
de permettre au proche de reprendre contact avec le responsable d’équipe pour faire le point
sur son état d’esprit a posteriori. Une fois les besoins investigués, le soignant pourrait donner
des pistes de suivi et les orienter vers des professionnels adaptés.

En investiguant les valeurs de I'entourage du patient et la possibilité de participation a la
situation, nous abordons I'aspect « socio-culturel » du caring bureaucratique. De plus, en
mettant I'accent sur la sensibilisation, I'évaluation et la guidance, la recommandation dans sa

globalité reprend le concept « éducationnel » de la Théorie du caring bureaucratique.

5.6 Synthese de la discussion

Nous avons organisé notre discussion selon les quatre étapes de I'accompagnement d’'une
assistance au suicide. Nous avons fait apparaitre au sein de ces séquences le patient, les
proches et les soignants. Au fil de notre discussion, le patient s’efface.

Les articles que nous avons sélectionnés permettent une discussion dynamique car en leur
sein, des éléments se rejoignent et nous permettent de suggérer que les résultats sont
partagés par les trois parties prenantes de la situation. Cependant, plusieurs résultats
divergent dans plusieurs articles permettant ainsi de faire émerger des questionnements.
Suite & notre discussion, nos recommandations ciblent le patient, les soignants puis les
proches. Ces suggestions de recommandations pour la pratique sont articulées autour de la
Théorie du caring bureaucratique. De ce fait, 'implication dans la pratique est visible aux deux
niveaux : le caring et la bureaucratie. Au sein de nos propositions, il ressort que l'intention
principale, au stade de notre travail, est une sensibilisation qui s’effectue a différents niveaux.
Cette sensibilisation s’effectuerait lors d’entretiens pour le patient et/ou les proches. A
lintention des soignants, nous proposons qu’elle s’effectue lors de partage en équipe formel
ou informel. Afin que la sensibilisation soit faite avant I'arrivée sur le terrain, nous suggérons

gue la thématique soit introduite lors des cours de Bachelor en soins infirmiers.
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6. Conclusion

Ce travail de Bachelor est issu d’'un questionnement commun sur la fagon dont
'accompagnement lors d’'une demande d’assistance au suicide peut étre effectué de maniére
globale tout en prenant en considération I'aspect déontologique et bureaucratique des

institutions de soin.

La théorie de Marilyn Anne Ray a permis une structure de notre travail en apportant les
dimensions bureaucratiques a une situation qui apparait comme partie intégrante du caring.
Grace a cette théorie, nous avons avancé dans l'analyse de I'accompagnement d'une
assistance au suicide sans omettre de dimensions. Nous nous sommes également rendu
compte de I'interconnexion entre les dimensions bureaucratiques et la pratique du care. Dans
cette théorie, l'influence est réciproque. La bureaucratie influence les pratiques infirmiéres et
les actions menées par une pratique du caring impactent la bureaucratie. Cela correspond a

ce que nous voyons apparaitre avec les pratiques autour de I'AS.

Notre recherche est limitée par le fait que peu d’articles ont été rédigé en Suisse et de ce fait,
nous avons décidé d’étendre les recherches a des études étrangeres. Nous avons été
attentives a ce que ces pays aient une culture et un systéme de santé similaire a la Suisse. Le
fait de ne pas avoir réduit notre sujet a la vision soit du patient, soit des soignants, soit des
proches a constitué une difficulté dans un premier temps. Puis, suite a quelques lectures cela
nous est apparu comme une richesse d’inclure les trois parties prenantes de la situation. Enfin,
plusieurs articles trouvés sur les bases de données ne disposaient pas d’un niveau de preuves

suffisant mais malgré cela, nous ont été utiles pour développer notre problématique.

En imaginant poursuivre notre travail de recherche, nous aborderions les dimensions peu
explorées. La dimension économique est reprise par certains politiciens pour justifier leur rejet
de I'AS en s'interrogeant sur ce que représente les colts pour le contribuable (procédure
médico-légale, soutien psychologique aux proches) (Interpellation 17.3845 du 28 septembre
2017, Flickiger-Bani S., Conseil national, parlament.ch). Selon nous, il serait intéressant de
tenter de chiffrer ces éléments et d’'investiguer ces thématiques par leur aspect financier. Cela
étant, nous nous questionnons sur les colts qu’engendre le maintien en vie d’'une personne

et la justification de cela si cette derniére a comme seul souhait de mourir.
Pour faire suite a cette revue partielle de littérature, nous pourrions imaginer nous concentrer

sur les raisons qui ménent une personne a réfléchir & sa fin de vie. Dans plusieurs articles, la

déconnexion a la vie et la peur de perdre son autonomie sont les motivations principales. Dans

27



cette optique, notre questionnement serait orienté sur la facon dont les soignants pourraient

aider ces personnes a retrouver un sens a leur vie et une place au sein de la communauté.

Du point de vue professionnel, ce travail nous a permis d’élargir nos perspectives autour de
ce sujet. L’élaboration de cette revue partielle de littérature, nous a sensibilisé a I'importance
de permettre a tous d’étre entendu et de pouvoir participer a I’'accompagnement. De ce fait,
ce travail peut étre un outil utile aux soignants pour éviter qu’ils ne se sentent seuls face a ces
situations. Quel que soit le positionnement vis-a-vis de I'AS, la valorisation des temps de
partage et du travail en collaboration nous semble étre une nécessité afin de donner du sens

a la prise en soin pour le patient, les proches et les soignants.

Enfin, a travers I'élaboration de ce travail de Bachelor, nous avons percu qu’une partie de la
société ne semble pas concevoir que I'assistance au décés fasse partie des soins. En vue de
cela, nous nous interrogeons sur le fait que nous prenons en soin tout au long de la vie mais
que lors des derniers instants, nous peinons a percevoir I'assistance au suicide comme tel.
Puisque I'on tente de répondre aux besoins du patient durant toute prise en soin et que nous
encourageons ce dernier a étre acteur de sa santé, pourquoi ne maintenons-nous pas cette

philosophie jusqu’a la fin ?

« Si la mort n'est pensable ni avant, ni pendant, ni aprés, quand pourrons-nous la
penser ? »
(Vladimir Jankélévitch, 1966)
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