AIDE ET SOINS A DOMICILE /’ AIDE ET SOINS
A DOMICILE

MAGAZINE

Revue spécialisée d’Aide et soins a domicile Suisse
1/2018 | Février/Mars

0" DOSSIER «Soins palliatifs» page 14

Accompagaher
et soigner les
situations de

fin de vie

——————

T ——

_——— |

SOCIETE Vaud et Genéve et leur enquéte de satisfaction client page 12
P— Un lieu de répit au bord du Doubs page 26
DIALOGUE Se familiariser au palliatif par le jeu page 30



Pour vous - chez vous g sis:crsans
= 2 . A DOMICILE
La nouvelle application Aide

et soins a domicile

L'application vous informe sur U'essentiel:
— Une sélection d’articles du dernier
numeéro du Magazine ASD

- Le développement des activités
de UASD a but non lucratif

- Les nouvelles du monde de la santé

- Les offres d’emploi d'’ASD de
toute la Suisse

- Des jeux et des concours

- Les discussions sur les
réseaux sociaux

25 gy T— —
= Magarine ASOD <
D, Py

IP TAERZINE

LIRE DAVANTAGE? ABONNEZ-VOUS
MAINTEMNANT!

Disponible gratuitement -
sur l'App Store et GooglePlay. & AppStore [ P> Google piay

Available on the AMDRCID APP ON




DOSSIER «Soins palliatifs»

Les soins palliatifs a Genéve et en Thurgovie
Interview avec Roland Kunz: les services d’ASD
font partie du réseau social du client a domicile
PNR 67: le «Rostigraben» sévit aussi lorsqu’il
s’agit de fin de vie
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Avis de détresse: qui sonne l'alarme?

Aide et soins a domicile Suisse lance la nouvelle
campagne d’image nationale
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Selon une étude, le Jura bernois doublera ses
prestations d’ASD d’ici 2030

En Suisse romande, la satisfaction des clients
réjouit les services d’ASD

Une maison de vacances sur les rives du Doubs
Les soins oncologiques a domicile
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EDITORIAL

Le defi des soins

en 1in de vie

Les soins palliatifs mettent tout en ceuvre pour
rendre le quotidien d’une personne en fin de vie
aussi confortable que possible. Le personnel d’aide
et de soins a domicile (ASD) veille a ce que le client
en fin de vie puisse préserver au mieux son mode
de vie tout en offrant, a lui et ses proches, un en-
cadrement sécurisant et a l'écoute de leurs besoins.

La formation et la professionnalisation du person-
nel d’ASD ont permis de développer ces derniéres années
de nombreux nouveaux concepts de prises en charge palli-
ative. Dans ce numéro, le theme des «Soins palliatifs» ex-
plore les pratiques de l'aide et des soins a domicile lorsque
la santé du client ne permet plus d’espérer une rémission.
Les services d’ASD travaillent en interdisciplinarité, comme
a Genéve, et en partenariat étroit avec les proches et les
clients. Le spécialiste zurichois de la médecine palliative
Roland Kunz prend également la parole dans notre inter-
view pour énumérer les grands enjeux des soins en fin de
vie alors que la stratégie nationale portant sur ces ques-
tions vient d'étre revisitée.

Ce numéro s’intéresse également au bien-étre du client en
Suisse romande. L'Association vaudoise d’aide et de soins a
domicile et l'Institution genevoise de maintien a domicile
reviennent sur leur enquéte de satisfaction aupres de leurs
clients. Et, dans le Jura, la maison de vacances pour per-
sonnes handicapées ou fragilisées, Au fil du Doubs, ouvre a
nouveau ses portes a Sainte-Ursanne.

En vous souhaitant une trés bonne lecture,

Couverture: Roland Kunz, médecin-chef de la clinique
universitaire pour les urgences gériatriques de 'hopital
Waid de la ville de Zurich.

Photo: Guy Perrenoud
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red. Une équipe du service des maladies osseuses des HO-
pitaux Universitaires de Genéve (HUG), de ['Université de
Genéve (UNIGE) et de 'Université Tufts a Boston a mené
une vaste étude sur les effets de l'activité physique chez
les personnes agées. Les résultats montrent qu'un exercice
modéré est extrémement bénéfique pour prévenir la perte
de mobilité des seniors, quel que soit I'état de santé de la
personne. L'étude a été publiée le 9 janvier 2018 dans An-
nals of Internal Medicine.

Les auteurs ont démontré deux points importants.
«Nos recherches ont tout d’abord mis en évidence que les
personnes agées qui pratiquent une activité physique,
qu'elles soient fragiles ou non, perdent moins de mobilité,
reléve Andrea Trombetti, médecin adjoint agrégé au ser-
vice des maladies osseuses des HUG, en ajoutant que
l'exercice physique est donc bénéfique pour les seniors,
quel que soit leur état de santé général. «Par contre, nous
n‘avons pas mesuré d'effets de l'activité physique sur le
risque de fragilité.»

Une personne dite fragile perd de la mobilité et de l'au-
tonomie dans sa vie quotidienne. Elle présente des risques
plus élevés de chute, de morbidité, d’entrée en institution
ou de décés. Il est donc trés important d’essayer de préve-
nir ou de retarder son apparition. L'activité physique dimi-
nue le risque d’incapacité a se lever d’'une chaise, une des
composantes du syndrome de fragilité. Ces résultats sont
trésimportants, car ils soulignent qu’une activité physique

e

Une activité physique modérée peut étre prescrite a tous les patients agés,
méme ceux qui sont fragiles. Photo: iStock

modérée peut &tre prescrite a tous les patients agés, méme
ceux qui sont fragiles, et qu’elle leur apporte un réel béné-
fice dans la prévention de la perte de mobilité et de la
dépendance. Elle permet ainsi de réduire les effets de la
fragilité chez les patients déja fragiles.

Une brochure pour le DEP

red. eHealth Suisse s'est doté d’un nouveau
support de communication concernant le
dossier électronique du patient (DEP): une
brochure explicative a l'intention de la po-
pulation, disponible dés a présent. Elle pré-
sente les avantages du DEP, explique son
fonctionnement, sa structure et illustre ses
applications concrétes, exemples a l'appui.
Elle comporte notamment un chapitre sur
la sécurité des données et de l'identifica-

tion. Elle est actuellement disponible en
ligne, en allemand. Une version papier et
des traductions en francais et en italien se-
ront proposées début 2018. Au méme mo-
ment paraitra la brochure destinée aux
professionnels de la santé. Celle-ci ex-
plique les avantages, les fonctionnalités et
les applications du DEP pour les soignants.

www.e-health-suisse.ch
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Thierry r_/Ieyer
Conversation avec
Pierre-Yves Maillard

LE PARI DU POSSIBLE

L'evidence-based practice -
quels bénéfices pour
les institutions de soins?

Economicité, qualité, sécurité, autant
de défis auxquels les institutions de soins
doivent faire face. Dans ce contexte, l'evi-
dence-based practice (EBP) est un outil in-
dispensable. Elle permet de mettre en lu-
miere les meilleures pratiques en l'état des
connaissances actuelles et de justifier l'ef-
ficacité, 'adéquation et l'économicité des
soins de maniére a satisfaire aux standards
de la LAMal. Elle permet aussi de définir des
indicateurs de qualité et de résultats de
maniére a répondre aux exigences en ma-
tiere de sécurité des patients.

La Haute école de santé Fribourg pro-
pose une journée de conférences et d'ate-
liers le 8 mars 2018, de gh a 16h pour ex-
plorer les bénéfices potentiels d’'une telle

Téte a téte avec
Pierre-Yves Maillard

Figure bien connue des professionnels
de l'aide et des soins a domicile, Pierre-Yves
Maillard est conseiller d’Etat vaudois depuis
le 1° décembre 2004. Président du Conseil
d’Etat de 2012 a 2017, il dirige le Départe-
ment de la santé et de l'action sociale. Le
politicien se livre dans une conversation
avec l'ancien rédacteur en chef du quoti-
dien 24h, Thierry Meyer, dans les quelque
160 pages de «Le pari du possible».
Comment le pouvoir imprime-t-il sa
marque sur les idées qui animent 'lhomme
fort du Parti socialiste vaudois? Comment
les idéaux d’une personnalité marquée a
gauche, engagée depuis toujours dans le
combat politique, s'laccommodent-ils de la
confrontation quotidienne avec la réalité
des décisions concretes? Pour la premiére
fois depuis treize ans qu'il est membre du
gouvernement vaudois, Pierre-Yves Mail-

approche dans les institutions de soins de
longue durée. Un atelier permettra notam-
ment aux participants de se familiariser
avec les données probantes et leurs appli-
cations dans la pratique. Cette journée
s'adresse tout particulierement aux direc-
trices et directeurs ainsi qu'aux cadres su-
périeurs et infirmiers des institutions de
soins de longue durée, des EMS et services
de soins a domicile du canton de Fribourg.

www.heds-fr.ch

ACTUEL

lard s’exprime en profondeur sur son rap-
port au pouvoir, ce qu'il a appris, ce qui l'a
changé, ce qu'il en a retiré.

Dans cette conversation politique a ba-
tons rompus, entre principes philoso-
phiques et exemples concrets, Thierry
Meyer améne l'un des politiciens romands
les plus brillants de sa génération a une in-
trospection personnelle sur son action pu-
blique. Influence, négociation, renonce-
ment et détermination: cet ouvrage pas-
sionnant plonge dans la subtile mécanique
du pouvoir exécutif, au coeur du fameux
«compromis dynamique» vaudois.

Thierry Meyer: «Conversation avec Pierre-Yves
Maillard: le pari du possible», éditions Favre.
ISBN: 978-2-8289-1657-2

Cinq millions pour la
promotion de la santé

Dés 2018, Promotion Santé Suisse, en
étroite collaboration avec l'Office fédéral
de la santé publique (OFSP), encourage la
prévention dans le domaine des soins en
finangant, jusqu’en 2024 et a hauteur de
5 millions de francs par an, des projets
concernant les maladies non transmis-
sibles, les addictions et la santé psychique.
Ces projets, que Promotion Santé Suisse ré-
ceptionne depuis le 8 janvier de cette an-
née, visent a mettre en évidence de nou-
velles approches et pratiques afin d'intégrer
des offres de prévention dans le domaine
des soins.

www.promotionsante.ch
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Ouand emettre un avis

Le personnel qualifié des services d’aide et de soins a domicile est habilité

a attirer l'attention de l'autorité de protection de l'enfant et de l'adulte
(APEA) sur la vulnérabilité éventuelle de certains de leurs clients. Une étude
de la Haute école spécialisée du nord-ouest de la Suisse essaie de déterminer
qui dénonce quoi ou pourquoi on préfére ne pas agir.

Toute situation percue comme problématique ne conduira pas forcément a
I'’émission d’un avis de détresse. Photo: ASD Suisse/Pia Neuenschwander

Quand des personnes agées, suite a une dégradation phy-
sique et mentale ou a des maladies, ne sont plus aptes a me-
ner une vie indépendante, c’est la famille, les voisins ou des
services professionnels comme les organisations d'aide et
de soins a domicile qui prennent la reléve. Il arrive parfois
que cela ne corresponde pas a ce que les personnes concer-
nées désirent. Pour diverses raisons, 'encadrement n'est pas
approprié a ce que l'état de faiblesse du patient exige. Pour
garantir la protection des personnes concernées, il existe
des bases juridiques et des mesures de protection de 'adulte.
ILs’agit de soutenir des personnes vulnérables et de défendre
leurs intéréts.

En remplissant un avis de détresse, des personnes pri-
vées, des experts ainsi que des services spécialisés peuvent

attirer l'attention de 'autorité de protection de l'enfant et
de l'adulte (APEA) sur la vulnérabilité éventuelle de cer-
taines personnes. Il n'existe pas encore de critéres qui dé-
finissent le caractére potentiellement dangereux d’une
situation et les facteurs qui devraient inciter les personnes
spécialisées a émettre un avis de détresse. Une étude
conjointement menée par la Haute école du travail social
et la Haute école de psychologie appliquée — qui font par-
tie de la Haute école spécialisée du nord-ouest de la Suisse
(FHNW) - s'intéresse a cette question dans le cadre des
services de soins a domicile: qui émet un avis de détresse
et pourquoi?

Une perception fluctuante de la faiblesse

Les données ont été recueillies et leur évaluation faite tant
au niveau quantitatif que qualitatif: la partie qualitative a
étudié 54 avis de détresse concernant des personnes agées
dans une région APEA du nord-ouest de la Suisse, en me-
nant des entretiens semi-directifs avec sept experts en la
matiére (aide a domicile, Pro Senectute, services sociaux,
psychiatrie, APEA). La collecte de données quantitative
s’est faite au moyen d'un sondage de 102 personnes non
professionnelles et 96 experts, y compris le personnel qua-
lifié des soins a domicile. Les données recueillies par cette
étude exploratoire ne sont pas considérées comme repré-
sentatives. L'étude ne prétend donc pas pouvoir apporter
des réponses définitives pour toute la Suisse.

La plus grande partie des avis de détresse adressés a
'APEA ont été émis par des experts ou des organisations
(61%), y compris le personnel qualifié des soins a domicile
(7%). Les avis concernent notamment l'incapacité de dis-
cernement, un déficit de compétence pour les taches
administratives et la vie quotidienne, les carences alimen-
taires, les problémes de santé physique et psychique, l'iso-
lement social et le refus de reconnaitre les problémes et



(Compétences, orientation/attitudes normatives)

(Attention organisationnelle, ressources, offres d’aide
personnelles, intéréts personnels)

(Accés aux offres d'aide régionales)

Facteurs transversaux

(Avis de détresse, décision antérieure de 'APEA et ses
conséquences)

(Individualisation, prise en considération des risques, historique)

Facteurs spécifiques

(Capacité de discernement, finances/administration, compé-

tence a gérer la vie quotidienne, santé, relations sociales, dispo-

nibilité a coopérer)

Facteurs influant la perception d’un état de faiblesse et son appréciation par des experts qui décident d’émettre ou de ne pas

émettre un avis de détresse.

de coopérer. On constate toutefois que la perception d’'un
état de faiblesse varie fortement chez les professionnels.
La prise en considération des sources de préoccupation dé-
pend du niveau organisationnel, des connaissances spécia-
lisées et de l'attitude des experts. L'enquéte qualitative est
notamment marquée par l'attitude individuelle et la rou-
tine que les personnes concernées développent en traitant
ces avis et requétes. L'état de faiblesse n'est pas toujours
la motivation principale d'un avis de détresse. Les instances
émettrices d’un avis manifestent parfois un intérét (orga-
nisationnel) personnel. Les données indiquent qu’une par-
tie des avis de détresse pourraient éventuellement étre évi-
tés en améliorant la coopération entre les services sociaux
des cliniques et les services professionnels ambulatoires.

L'attitude est décisive

Selon l'enquéte quantitative, la plupart des personnes, ex-
pertes ou non, pensent que les points de vue de l'entou-
rage social de la personne ainsi que l'attitude personnelle
a l'égard de 'APEA et aux avis de détresse sont détermi-
nants au moment de faire le choix d’émettre un avis ou
non. A noter que presque toutes les personnes interrogées
ont une conception positive du réle de 'APEA et du prin-
cipe de l'avis de détresse. Etonnamment, le fait que la per-
sonne soit ou non impliquée professionnellement dans ce
systéme d'alerte en cas de détresse n’influence pas la
volonté de soumettre un avis.

Il faut souligner que chaque état de faiblesse percu ou tout
besoin de protection n'aura pas forcément comme consé-
quence le lancement d’un avis de détresse. Plusieurs fac-
teurs influencent le regard porté sur une personne et sa si-
tuation, ce qui joue un réle lors de l'évaluation de 'état de
faiblesse et de la décision finale d’émettre un avis (voir
schéma). Outre les facteurs propres a chaque personne et
a chaque situation, les entretiens ont permis d’identifier
des facteurs spécifiques aux experts, a leur contexte orga-
nisationnel et a leurs infrastructures.

Les organisations d'aide et de soins a domicile peuvent
exploiter ces résultats si elles souhaitent sensibiliser leurs
collaborateurs apparemment soumis a divers facteurs d’in-
fluence. Les résultats pourraient également s'avérer utiles
lors de l'élaboration d’'une posture professionnelle com-
mune dans les discussions autour de 'autonomie des per-
sonnes agées et du traitement des avis de détresse. Des
questions quant a l'optimisation de l'offre et de la mise en
réseau des structures subsidiaires d’aide se posent indé-
pendamment du contexte de l'aide et des soins a domicile.

Pour une présentation plus détaillée des résultats, veuillez
vous adresser a Cornelia Riiegger, Hochschule fur Soziale
Arbeit FHNW, cornelia.rueegger@fhnw.ch

Cornelia Riiegger, Yann Ormanns, Oliver Rack,
Joel Gautschi, Roland Becker-Lenz
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‘Aide et soins a domicile

s offre une nouvelle image

La nouvelle campagne d’'image lancée par Aide et soins a domicile Suisse
montre la diversité et les points forts de 'ASD a but non lucratif. Durant les
prochaines années, les organisations d’aide et soins a domicile utiliseront par-
tout en Suisse les sujets de cette campagne pour leurs activités de communica-

tion.

red. Le slogan «Pour vous — chez vous» montre que toutes
les personnes en Suisse ont droit a des prestations d’aide
et de soins a domicile, indépendamment de leur age, de
leur lieu de domicile ou de leur situation personnelle. Au
cours des prochaines années, la campagne offrira une nou-
velle image de l'aide et soins a domicile a but non lucratif
(ASD) en Suisse. Grace a cinqg affiches et deux vidéoclips,
elle mettra en avant sa diversité et ses points forts.

En raison de l'obligation de prise en charge, les services
a but non lucratif assument toutes les interventions, éga-
lement celles impliquant de longs trajets ou qui sont de
courte durée. Les services d’ASD interviennent a chaque
étape de la vie: en cas de maladie ou de handicap, lors d’'un
accident, aprés une hospitalisation ou une naissance, lors
d’un épuisement, d’une situation de vie difficile, d’'une ma-
ladie psychique et en fin de vie.

Les organisations d’ASD a but non lucratif sont des em-
ployeurs modernes et des entreprises formatrices. Elles
offrent a leurs collaboratrices et collaborateurs de bonnes
conditions de travail, des possibilités de carriére attrayantes

Deux partenariats exclusifs

Aide et soins a domicile Suisse compte deux nouveaux sponsors
principaux: Cosanum et Neuroth. Cosanum, comme logisticien de la
santé, et Neuroth, en tant qu’entreprise d’audio-acoustique, par-
tagent les mémes valeurs que celles d'aide et soins a domicile Suisse
et s'engagent a long terme pour l'association. Leur engagement
s’avere &tre aussi une grande preuve de confiance et aide et soins a
domicile Suisse se réjouit de cet étroit partenariat ainsi que des

futurs projets communs.
www.cosanum.ch

www.neuroth.ch

et un taux d’activité ; :

souple. Elles s’engagent g:'szge:g;f;;és?
pourqualaveninilyait — jecmssone o
toujours suffisamment
de personnel soignant.
C’est pour cette raison
qu’elles forment des
professionnels a tous les
niveaux. La campagne
s'adresse d'ailleurs éga-
lement aux jeunes fu-
turs professionnelsinté-
ressés par le monde des
soins.

Ensemble pour plus de visibilité

Aide et soins a domicile Suisse a mandaté l'agence publi-
citaire et marketing zurichoise Pomcanys pour la création
de cette campagne. Pour assurer la présence de cette cam-
pagne sur 'ensemble du territoire suisse et une visibilité
optimale, l'association faitiére se coordonne avec les asso-
ciations cantonales pour que la campagne soit diffusée
autant sur le plan national que régional. Aide et soins a
domicile Suisse fera la promotion de la nouvelle image de
l'organisation dans les médias nationaux alors que les
associations cantonales sont invitées a mobiliser la presse
de leur région pour diffuser la campagne a laquelle elles
pourront inclure les spécificités locales des services d’aide
et de soins a domicile.

Vous pouvez visionner les clips vidéos ici:
www.aide-soins-domicile.ch




MAGAZINE AIDE ET SOINS A DOMICILE 1/2018 | FEVRIER/MARS

Qui verifie
si tout va bien?

Pour Luca Bernasconi, hous sommes les seuls a assurer

des interventions de courte durée.
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Méme apreés un accident, vous pouvez rester chez vous grace aux soins et a
& Ls proposés par l'Aide et soins a domicile
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de votre région - quel que soit l'endroit ou vous habitez. Plus de 36000 profes-
sionnels travaillent dans toute la Suisse pour UAide et soins a domicile.
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Qui décharge
les nouveaux parents?

Pour La famille Rochat, nous sommes l'équipe
la plus polyvalente de Suisse.

'}

| apeETsons
AowciLe:

| LORIGINAL

/’ AIDE ET SOINS
ADOMICILE

cosanum  muNeuRoTH

Qui soigne et apporte
de laide a 2042 metres
d’altitude?

Notre mandat de prise en charge est aussi valable
pour Jean-Pierre Favre.
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Qui s’engage pour garantir
la releve dans les soins?

Nous assurons a formation de professionnels:
pour Marc et pour Claire Jeanneret.
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personnet avec

moins de subventions

Mandatée par la Conférence des maires du Jura bernois, une étude montre
clairement la nécessité de plus de personnel pour répondre a la demande
croissante en aide et en soins a domicile ces prochaines années. Des résultats
qui viennent alimenter le débat alors que le canton opte pour une politique
d’allégement budgétaire touchant directement le secteur de l'aide et des soins
a domicile (ASD).

&

"
-

Pour les soins de longue durée ainsi que l'aide pratique a
domicile et 'encadrement social, les organisations d'aide
et de soins a domicile ont travaillé 21 millions d’heures en
2016 en Suisse. Prés de 80% de ces prestations étaient dé-
diées a des personnes &gées de 65 ans et plus dont 60%
pour celles de plus de 80 ans. Selon l'étude mandatée par
la Conférence des maires du Jura bernois, entre 2011 et
2015, les prestations d’aide et de soins a domicile ont aug-
menté d’un tiers au niveau national alors que la population
agée de 65 ans et plus s’est élargie de seulement 12% dans
le méme laps de temps. Pour expliquer l'augmentation du
nombre de prestations, il faut comprendre que, parmi ces
12%, nombreux sont ceux qui ont franchi le cap

des quatre-vingts ans, une nouvelle

étape de vie qui requiert bien

@..
A - ,

souvent une aide et des soins particuliers a domicile. «Nous
avons demandé cette enquéte afin d’évaluer les besoins de
la population agée en prestations d’aide et de soins a do-
micile. Les résultats viennent confirmer nos propres hypo-
thesesy, étaye Gérard Bonvallat, directeur adjoint et res-
ponsable de la consultation sociale de Pro Senectute Arc
Jurassien, association mandatée pour l'élaboration d’un
rapport basé sur les résultats de cette enquéte.

Dix équivalents plein temps supplémentaires
chaque année
L'étude mentionne des résultats éclairants: si la population
suisse entre 65 et 79 ans va
@ e croftre de 40% d'ici 2030,
celle dépassant les quatre-
vingts ans augmentera de
/ 60%. Ces quelques chiffres
permettent de mieux ap-
préhender ce que signifie le
vieillissement de la popula-
tion, mais également les en-
jeuxpour le personnel d’aide
et de soins & domicile du
Jura bernois. Car c'est bien
ici le but de l'étude manda-
té par la Conférence des
maires de cette région. Avec
44% d’augmentation de la
population de plus de
quatre-vingts ans, le Jura
bernois connait un vieillisse-
ment  démographique
moins important que la



moyenne nationale, mais l'étude montre que cette crois-
sance, bien que modérée, signifie tout de méme 53000
heures de prestations supplémentaires des services d’ASD

Prestations de '’ASD du Jura bernois, en 2015 et en 2030

d’ici 15 ans. 287000
De plus, le Canton de Berne fixe un contingent de per- g

sonnel en EMS, ce qui limite le nombre de personnes pou- %

vant y étre accueilli. Dans le Jura bernois, cette restriction 5

touchera vraisemblablement environ 230 personnes agées %

d’ici 2030. Et, au vu de leur grand age, ce n’est pas exclu que B 126000

ces personnes doivent alors faire appel a de nombreuses E

prestations des services d’aide et de soins a domicile pour o

pouvoir demeurer chez elles. Selon l'’étude menée par l'en- % 0

treprise Infraconsult, ce seul déplacement de la prise en
charge des EMS vers les services de soins ambulatoires
pourrait représenter deux fois plus de nouveaux clients que
celui déja prévu par l'évolution démographique. Au total,
cela correspondrait alors a 161 000 heures de prestations

2015 2030

Source: Infraconsult AG, Daniel Hornung

supplémentaires par rapport a aujourd’hui. Pour pouvoir ré-
pondre a cette demande, les services d’aide et de soins du
Jura bernois devraient créer au minimum 150 nouveaux
postes a temps plein d’ici la, ce qui signifie plus de 10 places
de travail supplémentaires par année.

Plus de prestations, moins de subventions
Les résultats de cette enquéte mettent en lumiere l'am-
pleur du défi qui attend les services d’aide et de soins a

nir des projets en faveur des personnes agées ou fragilisées,
comme la construction de logements adaptés. Les jeunes
retraités, qui s'occupent souvent a la fois de leurs pe-
tits-enfants ainsi que de leurs parents ayant atteint un age
trés avancé, seront une population qu'il faudra soutenir
d’autant plus dans leur engagement bénévole ou comme
proches aidants.»

Pierre Gumy

domicile du canton de Berne depuis que le Grand Conseil
a décidé un allégement budgétaire privant, dés 2019, les
services d'ASD d'une partie des subventions de l'Etat (voir
encadré). «Dix nouveaux postes de travail par année rien
que pour le Jura bernois, il est vrai que les chiffres sont im-
pressionnants. Mais c'est une réalité que nous vivons déja
au quotidien: la demande en prestations évolue et aug-
mente constamment. Le besoin en personnel qualifié se
fait donc toujours sentir plus fortement», explique Noélle
Poffet, responsable du service d’aide et de soins du Bas-Val-
lon. Pour elle, méme si les chiffres de l'enquéte sont clairs,
la politique budgétaire du canton rend l'avenir passable-
ment flou. «L'allégement budgétaire décidé par le canton,
qui représente une diminution de plus d’un tiers du budget
alloué pour subventionner notre obligation de prise en
charge, nous contraint cependant a avancer prudemment
lorsqu'’il s'agit d’embaucher. De plus, la participation des
clients sera augmentée a son maximum dés avril 2018, soit
15.95 CHF par jour. Une partie de la clientéle va peut-
étre refuser certains soins et la facturation va automati-
quement se compliquer.»

Pour le directeur adjoint de Pro Senectute Arc Jurassien,
le taux d’hospitalisation risque donc d’augmenter faute de
personnel suffisant pour une prise en charge ambulatoire.
«Nous travaillons d’ores et déja a l'élaboration de solu-
tions. Il faut désormais renforcer encore plus la collabora-
tion et les partenariats entre les communes afin de soute-

Fin novembre 2017, le Grand Conseil bernois s’est penché sur
les mesures d’économies prévues dans le secteur du maintien a
domicile. Le Conseil-exécutif avait planifié, pour 2018, une réduction
de huit millions de francs dans le domaine de l'obligation de
prise en charge. Le Grand Conseil a toutefois suivi la proposition de
la Commission des finances et décidé que les économies ne
devraient étre réalisées qu'a partir de 2019 a raison de six millions de
francs. Les organisations d'aide et de soins & domicile (ASD) ont
donc obtenu plus de temps pour mettre sur pied un nouveau sys-
téme de rétribution. Le Grand Conseil a approuvé l'augmentation de
la participation des clients proposée par le Conseil-exécutif au
maximum possible, a savoir 15.95 CHF par jour. Le Conseil-exécutif
en attend des recettes supplémentaires d'un montant net de
13 millions de francs. Pour de nombreux clients de 'ASD, cette
hausse représente un surco(t considérable des prestations d’ASD.
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La Romandie

a temperature aupres
de ses clients

Mener une enquéte pour évaluer la satisfaction des clients recourant a l'aide
et aux soins a domicile représente un défi de taille, mais essentiel afin
d’ajuster les prestations aux besoins. Quelle méthode adopter? Comment
s'assurer de l'objectivité des réponses? L'Institution genevoise de maintien

a domicile (imad) et I'’Association vaudoise d’aide et de soins a domicile
(AVASAD) ont récemment publié les résultats de leur enquéte de satisfaction
et reviennent sur leur expérience.

Initiée en 2013 parimad, l'élaboration d'une enquéte de sa-
tisfaction a intéressé toutes les associations cantonales
d'aide et de soins a domicile (ASD) romandes. Les cantons
de Genéve, Jura, Neuchatel puis Vaud se sont alors succes-
sivement prétés a l'exercice, apportant a chaque fois des pré-
cisions a l'enquéte. Une approche critique et constructive
qui a permis a imad de mener sa seconde enquéte en 2017.

Pour l'ensemble des can-
tons romands, la satisfac-
tion des clients est réjouis-
sante. Lesitems évoquant le
respect de la dignité de la
personne aidée et soignée
font partie de ceux les
mieux notés, avec plus de
98% de satisfaction pour
imad comme pour 'AVASAD. «Ces résultats sont trés va-
lorisants pour nos collaboratrices et nos collaborateurs
puisqu’ils mettent en avant la qualité de la relation qu’ils
instaurent avec la clientéle», reléve Francois Germanier,
responsable de la qualité pour imad, qui détaille cet aspect
de la relation avec le client en citant également la satisfac-
tion concernant l'attitude d'écoute a leur égard (96,9%) et
la prise en compte de leur avis pour la mise en place de l'aide
et des soins a domicile (95,8%).

Pour Francois Germanier, la qualité de cette relation
s'exprime également au travers des commentaires laissés

contourner.»

«Ce biais existe et il
n'est pas possible de le

Francois Germanier, responsable qualité a imad

par les répondants, et en cite deux exemples: «Nous appré-
cions, avec mon mari, qu'ils nous respectent dans notre vo-
lonté d'étre les plus autonomes possible» et «En plus de la
qualité des soins qui m'ont été prodigués, j'ai beaucoup ap-
précié le sourire de vos ambassadrices, qui a compensé la
grisaille de cet hiver interminable.»

Une démarche romande
Les associations cantonales
d’ASD romandes ont rapi-
dement décelé des pré-
occupations communes
concernant la satisfaction
des clients, comme le
nombre d’intervenants chez
le client, les horaires ou l'ac-
cessibilité aux informations. Dans 'ensemble, les cantons
partagent tous une vingtaine de questions auxquelles
s'ajoutent quelques questions propres a chaque institution.
L'intérét de cette démarche est de pouvoir utiliser la méme
enquéte sur le long terme tout en profitant de 'expérience
et des résultats des associations d’ASD qui y participent.
Les associations cantonales romandes ont choisit l'Ins-
titut universitaire de médecine sociale et préventive
(IUMSP) comme le partenaire scientifique pour les accom-
pagner dans leur démarche. «L'IlUMSP nous conseille pour
la formulation des questions. Lors des prétests du ques-



tionnaire, U'Institut supervise chaque changement afin de
s’assurer que les questions restent compréhensibles par la
populationinterrogée et que la formulation n’influence pas
laréponse.» Selon la responsable de la qualité des presta-
tions pour 'AVASAD, Julie Bucher Andary, l'expertise de
UIUMSP a également contribué a exploiter au mieux les
remarques manuscrites des personnes interrogées. Un tra-
vail minutieux et surtout de longue haleine puisque 'AVA-
SAD a récolté a travers son enquéte pres de 1500 com-
mentaires personnels pour en publier les résultats en mai
2017.

«Exiger 80% de satisfaction au minimum»

Les hauts taux de satisfaction enregistrés ne signifient pas
l'absence totale de motifs d’insatisfaction de la part des
clients. Ceux-ci sont dans une situation de dépendance par
rapport aux services fournis, des prestations indispen-
sables a leur maintien a domicile. Par conséquent, le seul
fait d’avoir accés a ces services peut étre considéré par le
client comme étant un motif de satisfaction en tant que
tel. Par ailleurs, le fait méme de vivre a domicile a un effet
positif sur 'appréciation de la satisfaction. Frangois Ger-
manier est bien conscient de ce biais: imad approche les
90% de taux de satisfaction globale. «Ce biais existe et il
n'est pas possible de le contourner. Il faut donc le prendre
en compte pour interpréter les données. A imad, si la sa-
tisfaction des clients se retrouve en dessous de 80 %, nous
considérons que c’est insuffisant.»

Pour 'AVASAD et imad, 95% des clients interrogés
estiment que les prestations correspondent ou dépassent
leurs attentes, aussi bien pour les prestations de soins que
celles d’aide. Ces trés bons résultats, imad les partage avec
les autres cantons romands ayant pris part a l'enquéte. Le
niveau de participation est aussi trés encourageant: pour
imad et 'AVASAD, qui ont contacté respectivement 2400
et 2800 clientes et clients, le taux de réponses approche
les 60%. Pour Francois Germanier, l'objectif a présent est
de pouvoir préserver ces scores élevés.

Sensibiliser a tous les échelons

«Comparer simplement les chiffres entre cantons n'est pas
trés parlant puisque chacun organise différemment son pa-
nier de prestations. Par contre, ces enquétes profitent a
'échange de bonnes pratiques», explique Julie Bucher An-
dary qui souligne l'importance de s'appuyer sur les com-
mentaires manuscrits des personnes interrogées. En recou-
pant commentaires et chiffres, il devient alors possible de
mettre en avant des solutions concrétes pour améliorer
encore la qualité des prestations.

A UAVASAD, «les résultats de l'enquéte permettent de
sensibiliser le personnel d’aide et de soins a domicile a tous
les échelons. A titre d'exemple, les chefs de projets sont
rendus attentifs a certaines thématiques pouvant encore
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«Ces enquétes profitent
a l'échange de
bonnes pratiques.»

améliorer la qualité des prestations, comme la gestion de
situations critiques, les soins en santé mentale ou encore
l'encadrement des proches aidants», détaille Julie Bucher
Andary. Depuis 2015, imad a harmonisé sa facon de com-
muniquer sur les heures de visites en indiquant une tranche
horaire et non plus une heure fixe. «Une fois cette maniére
de communiquer formalisée au sein des équipes, les mal-
entendus sur les heures de visites se font plus rares», ex-
plique Francois Germanier.

Pour les clients des deux institutions, réduire le nombre
d’intervenants a domicile serait synonyme d’une plus
grande satisfaction. Cette attente du client est au centre
des préoccupations des associations d’aide et de soins a
domicile a but non lucratif. «Si les enquétes de satisfac-
tion ne permettent pas d’offrir la solution sur un plateau
d'argent, ces enquétes réguliéres s'assurer que les mesures
prises pour répondre a cette exigence des clients vont dans
le bon sens», conclut Frangois Germanier.

Pierre Gumy
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La Suisse repense ses soins

valliatifs de bout en bout

Les soins palliatifs au sein des services ambulatoires se sont grandement
professionnalisés ces derniéres années. Tour d’horizon des pratiques infirmiéres
en situation de fin de vie a Genéve et en Turgovie.

Genéve choisit l'interprofessionnalité pour ses
soins palliatifs

A Genéve, l'Institution genevoise de maintien a domicile
(imad) assure les soins palliatifs sur différents plans. Des
infirmiéres de référence et des spécialistes cliniques inter-
viennent en premiere ligne alors que l'Unité gériatrique en
soins palliatifs communautaires (UGSPC) soutient les
équipes de terrain de maniére interprofessionnelle pour
toutes les situations extrahospitaliéres.

Le programme cantonal de développement de soins pal-
liatifs 2012—2014 a créé la consultation de soins palliatifs
de l'unité de gériatrie et de soins palliatifs communau-
taires, 'UGSPG, conjointement entre les HUG et imad. Sa
mission est d’intervenir a domicile, en institutions pour
handicap et en maisons de retraite en soutien des équipes
de premiére ligne. Les infirmiéres Nathalie Pinon et Cristi-
na Pereira sont les deux infirmiéres imad spécialisées en
soins palliatifs au sein de cette unité qui compte dans ses
rangs également deux médecins rattachés aux Hopitaux
universitaires genevois.

Avec cette unité spécialisée, les soins palliatifs sur le ter-
ritoire genevois peuvent compter sur plusieurs approches
professionnelles: «Au sein des 42 équipes de soins pré-
sentes sur le terrain, des infirmiers et infirmieres de réfé-
rence pour les situations palliatives interviennent en cas
de besoin. Si nécessaire, des spécialistes cliniques imad
sont aussi présentes pour les épauler dans 'organisation
et la planification des soins. L'unité de gériatrie et de soins
palliatifs communautaires intervient, elle, pour toutes les
situations extrahospitaliéres et de maniére interdiscipli-
naire. En EMS, & domicile mais également pour le compte
d’organisation d'aide et de soins a domicile privé, notre
équipe soutient les équipes de terrain, les conseille et les
oriente. Avec la présence de médecins dans l'unité, la pres-
cription de médicaments est aussi facilitée», détaille Fa-
brice Leocadie, Directeur de 'Hospitalisation a domicile et
de soutien.

«Apaiser toute forme de souffrance»
L'interprofessionnalisme permet donc d’offrir les in-
frastructures et l'environnement indispensables pour les
clients nécessitant des soins palliatifs. Car certains prére-
quis demeurent nécessaires pour que de telles situations
puissent étre suivies a domicile. «lIl faut s'assurer que le
client puisse nous faire part des craintes qu’il a face a sa
fin de vie et que les dispositions nécessaires pour apaiser
ses peurs puissent étre prises. De méme, il faut étre a
'écoute des proches aidants pour connaitre leurs res-
sources et leurs limites. Il faut tout faire pour respecter la
dignité des personnes en fin de vie qui sont toujours plus
nombreuses a vouloir passer leurs derniers jours chez elles.
En 2017, c'est quelque 45 personnes qui ont ainsi pu étre
suivies jusqu’a leur mort a leur domicile a Genévey, ex-
plique Nathalie Pinon.

Linfirmiére souligne également que 'UGSPC est a
l'écoute des besoins qui ne sont pas directement reliés aux
soins infirmiers proprement dits. «Notre objectif est
d’apaiser les souffrances, qu’elles soient physiques, so-
ciales ou spirituelles. Nous travaillons donc également de
plus en plus étroitement avec des spécialistes en sophro-
logie, en hypnose ou en méditation. Ces partenariats
prennent toujours plus d'importance et sont régulierement
discutés au sein de imad.»

Le palliatif, partenaire du curatif

Suivre des clients lors de leurs tout derniers moments et
veiller a soulager les symptémes de maladies devenues in-
curables: les soins palliatifs exigent évidemment énormé-
ment d’investissement de la part du personnel soignant. Et,
lors du déces d'un client, chaque professionnel réagit a sa
maniéere. «En tant qu'infirmiéres spécialisées en soins pal-
liatifs, nous avons pu étre formées pour connaitre les outils
qui nous permettent de surmonter ces moments difficiles»,
explique Cristina Pereira de 'UGSPC. «Mais un accompa-
gnement en amont et une sensibilisation du personnel aux
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questions qui touchent a la mort d’'un client sont essen-
tiels.» Lorsqu’'un déceés survient, les professionnels qui le
souhaitent peuvent généralement assister a la sépulture.
«Nous prenons toujours contact avec les proches environ
un mois apres le décés. C'est une maniére de savoir si ces
derniers ont besoin de soutien mais aussi une facon pour
l'équipe soignante de faire part de ses condoléances et de
mettre un terme formel a la prise en charge.»

Si la mission de cette unité spécialisée en soins pallia-
tifs peut sembler se concentrer sur les derniers instants de
la vie de la personne malade, 'UGSPC ceuvre également
enamont pour sensibiliser les professionnels de la branche.
Car le palliatif est souvent percu comme les soins interve-
nant lorsque le curatif n’est plus possible. «Mais le pallia-
tif doit intervenir avant la fin de vie et se penser comme
un partenaire lors de la prise en charge d’un patient atteint
d’une maladie chronique évolutive. Comme c’est une dis-
cipline relativement nouvelle, notre unité a pour mission
également de sensibiliser nos collégues a la mission des
soins palliatifs qui s'averent réellement efficace lorsqu’ils
sont mis en place suffisamment tét. Notre travail consiste
donc a changer l'image de ces soins afin qu'ils soient en-
tierement intégrés a la mission infirmiere», conclut l'infir-
miéere de l'unité de gériatrie et de soins palliatifs commu-
nautaires.

La Thurgovie mise sur la formation et
Uintégration des soins palliatifs

En 2009, la population du canton de Thurgovie s'est pro-
noncée en faveur de l'inclusion des soins palliatifs dans la
loi cantonale sur la santé. Le concept integre les soins pal-
liatifs dans toutes les organisations de base de l'aide et des
soins a domicile (ASD). Ainsi, les soins palliatifs se rap-
prochent du client et nécessitent moins d'interfaces.

La population du canton de Thurgovie a clairement ex-
primé lors d'un vote son soutien aux soins palliatifs, le can-
ton a donc développé un concept de soins. L'association can-
tonale d’aide et de soins a domicile, en collaboration avec
d’autres prestataires de soins ainsi que des communes et
des experts, a contribué a son développement afin d'assu-
rer des soins palliatifs de base décentralisés et de proximi-
té. Avec l'unité de soins palliatifs, le canton dispose d’un
centre hospitalier et I'équipe spécialisée «Palliative Plus»
soutient les prestataires de soins de base en leur prodiguant
conseils et coordination pour assurer la qualité de la prise
en charge. De cette fagon, il est possible de garantir un
service hospitalier et ambulatoire a I'échelle de la région
24 heures sur 24. Le haut niveau de professionnalisme
soulage également les EMS et les hdpitaux qui peuvent
laisser leurs patients rentrer chez eux méme dans des si-
tuations de fin de vie.

Outre une communication sans entraves et un échange
de données efficace, c'est avant tout la formation de base

et continue de tous les prestataires de services qui joue un
réle central. «Le canton y a investi quatre millions de
francs. L'aide et soins a domicile et d’autres prestataires
de soins, tels que les EMS, ont également pris part a ce
projet de formation de grande envergure. Le controle exer-
cé par le canton a conduit a une mise en ceuvre ciblée,
explique Christa Lanzicher, directrice de l'association
d’ASD Thurgovie. Ces formations continues, payées par le
canton, durent quatre ans et assurent un haut niveau de
professionnalisme au personnel. Cependant, il appartient
maintenant aux acteurs du monde de la santé de mainte-
nir ce niveau élevé de formation. L'aide et soins a domicile
offre & toutes et a tous les connaissances de base en soins
palliatifs, y compris aux aides-soignants et aux aides mé-
nageres. Les infirmiéres recoivent quant a elle une forma-
tion avancée.

Du combat solitaire a une cause commune

«Avant la mise en ceuvre des soins palliatifs au niveau can-
tonal, on était des combattants solitaires dans ce domaine.
Personne ne nous a soutenus dans cette tadche», se souvient
Monika Anderes. L'infirmiére travaille pour 'ASD depuis 27
ans et est responsable de l'équipe des soins palliatifs de
l'organisation de Miillheim depuis sa

fondation en 2009. Sur les 35

employés de larégion de ce ser-

vice, tous travaillent dans le

domaine des soins pallia-
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tifs; le concept est basé sur 'intégration plutot que sur la sé-
paration. «Pour nous, les soins palliatifs se font en équipe.
Le personnel recoit ainsi le soutien nécessaire et s’épargne
les interfaces superflues. De plus, en intégrant les soins pal-
liatifs dans notre organisation, nous sommes plus proches
de nos clients. Si nous atteignons nos limites et apres
concertation avec le médecin de famille, 'équipe spéciali-
sée «Palliative Plus 24h» est a notre disposition. Cette
équipe prend alors part a
'examen de la situation et,
en cas d’urgence, nous met
également du matériel
technique pour assurer des
soins spéciaux a disposi-
tion», explique Monika An-
deres. Chaque client suivi
pour des soins palliatifsa un
stade avancé garde chez lui
un document rempli par le
médecin généraliste avec
tous les médicaments de rechange nécessaires et
disponibles directement au do-
micile du client. Ainsi, le personnel
de l'aide et soins & domicile
peut réagir en cas d'ur-
gence
consulter au préalable

le médecin de famille.
L'association canto-
nale d’aide et de soins a
domicile a également

sans avoir a

Monika Anderes, responsable de 'équipe des soins
palliatifs du service d’ASD de Miillheim
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ceuvré pour que les soins palliatifs soient si bien intégrés
dans chacune de ses organisations. Elle a développé un
concept pour ses membres adaptable selon l'organisation.
L'association cantonale a également élaboré des modéles,
par exemple pour les accords de coopération avec les mé-
decins, qui définissent clairement les protocoles de prise
en charge et réglent des domaines comme la documenta-
tion des soins infirmiers. L'efficacité de la mise en ceuvre
des soins palliatifs par les
organisations de base dé-
pend toutefois de leur atti-
tude: «Les grandes organi-
sations ne font pas mieux
que les petites. Je ressens
beaucoup d’engagement
de la part de tous nos
membresy, dit Christa Lan-
zicher. «Quiconque ac-
compagne quelqu’un en fin
de vie est personnellement
prét adonner plus», est convaincue Monika Anderes. «Que
quelqu’un décide de mettre fin a ses jours avec des orga-
nisations d’aide au suicide comme Exit ou Dignitas est trés
rare. Il y a peu de directives anticipées mises a disposition
des soignants. C'est une démarche encore peu ancrée chez
notre clientéle plus agée. Il y a des situations ou cela se-
rait utile, surtout pour les proches.» Et comment les em-
ployés de l'aide et des soins a domicile gerent-ils le décés
de leur patient? Une fois par an, l'équipe du service d’ASD
de la région de Miillheim passe un moment de recueille-
ment: «Nous allumons une bougie pour chaque défunt
pour nous souvenir de chacune de ces rencontres. On fait
ca depuis cing ans et ce rituel est trés précieux pour
l'équipe.»

Le concept de soins palliatifs dans le canton de
Thurgovie a été mis en ceuvre avec succes, comme le
prouve une évaluation externe commandée par le can-
ton. Deux experts ont examiné la mise en ceuvre et
formulé des recommandations en vue d'un dévelop-

pement ultérieur. Ces recommandations devraient se

réaliser dans les années a venir afin de poursuivre les

efforts du canton pour améliorer la qualité de vie des
personnes en fin de vie.

Nadia Rambaldi
Pierre Gumy
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Accompagner des personnes en

In de vie, cest aussi faire face

a sa propre finitude

Beaucoup de personnes en fin de vie souhaitent passer leurs derniers jours et
mourir chez elles. L'aide et soins a domicile contribue a rendre ce désir
possible. Le docteur en médecine palliative, Roland Kunz, explique comment y

parvenir au mieux.

Magazine ASD: Monsieur Kunz, pour beaucoup de
monde, parmi lesquels de nombreux professionnels,
les soins palliatifs signifient un accompagnement
digne et sans douleur des personnes en fin de vie.
Cette définition me semble étre quelque peu réduc-
trice. Que doit-on comprendre par soins palliatifs?
Roland Kunz: ILn’existe pas de définition unique des soins
palliatifs. Parmi les professionnels du domaine non plus. Si
je devais expliquer en quoi ces soins consistent, j'évoque-
rais trois éléments principaux. D’abord la posture, c’est a
dire notre fagon, en tant qu'étre humain, que société, mais
aussi comme professionnel, d'appréhender et de traiter la
fin de la vie. Que ce soit avec les perspectives que nous
offrent les avancées de la médecine moderne, mais aussi
avec les limites qu’impose le patient.

Ensuite, les compétences professionnelles. Celles-ci ne
vont pas de soi et avoir le cceur sur la main ne suffit pas.
Pour les soins palliatifs, un savoir-faire spécifique et des
soins pensés de maniére interdisciplinaire sont nécessaires.
Et, pour finir, c'est également un concept de prise en charge
du patient qui a comme base la stratégie nationale en soins
palliatifs. La Confédération a délégué aux Cantons la res-
ponsabilité de définir ce que l'Etat et l'administration
doivent entreprendre pour assurer a chacun un accompa-
gnement digne en fin de vie, que ce soit en séjour hospita-
lier ou en ambulatoire.

Un des principes fondamentaux des soins palliatifs
est la qualité de vie jusqu’a la mort. Que signifie
«qualité de vie» dans une situation de fin de vie?

Les exigences pour une bonne qualité de vie sont toutes
trés personnelles. En soins palliatifs, c’est un point qui ne
doit jamais étre négligé. Ce ne sont pas les spécialistes qui
dictent ce qu’est une bonne qualité de vie. Il existe aussi le
risque d’ériger et fixer une hiérarchie entre les symptémes

a traiter, comme si, par exemple, diminuer les douleurs
physiques devait automatiquement étre la priorité. Mais il
faut d’abord poser la question au client pour savoir ses dé-
sirs et ce qui lui est personnellement important. Pour une
personne atteinte gravement dans sa santé alors qu'elle a
été toute sa vie tres active et sportive, conserver sa mobi-
lité peut étre capital. Pour préserver sa qualité de vie, il
s’agirait ici de mettre en place des moyens pour que cette
personne reste autonome dans ses déplacements et puisse
continuer a sortir de chez elle. Il faut donc savoir improvi-
ser et s'adapter. Une personne pantouflarde qui chérissait
par dessus tout ses journées devant la télévision ne doit
pas étre forcée a devenir soudainement plus active une fois
malade.

Il s’agit donc de s’intéresser a la biographie du client et
surtout de connaftre ce qu'il valorisait au quotidien, comme
le sport, la musique ou encore la lecture et le soutenir pour
qu'il puisse poursuivre ces activités.

Les personnes atteintes gravement dans leur santé
sont toujours plus souvent contraintes de changer
de milieu de vie pour passer leurs derniers jours en
EMS ou a leur domicile, méme si ces changements
d’environnement sont une source de stress impor-
tante. Peut-on envisager des solutions pour remé-
dier a ce probléme dans le systéme de prise en
charge du client?

C’est en effet un probléme. Un probléme qui est d@ avant
tout a la mise en place des forfaits par cas pour le finance-
ment des soins. Depuis 2012, le financement des hopitaux
se fait essentiellement a travers ces forfaits. Une institu-
tion recoit un montant prédéfini pour tel ou tel type de
prestations. Plus le séjour du patient a 'h6pital se prolonge,
moins cette participation financiére n’est susceptible de
couvrir les frais. C’est un systéme qui ne convient pas du
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tout aux soins palliatifs. Et les professionnels de la branche
l'ont toujours dit. Ce financement entraine parfois le
déplacement d’un patient mourant hors de 'h6pital pour
éviter le déficit. Un scénario encore plus sombre serait de
compter sur la mort la plus rapide possible du patient. Ce
dernier exemple montre a quel point le systeme forfaitaire
par cas ne convient pas aux personnes en fin de vie.

Ce sont les politiciens qui tiennent a ce systéme, aucu-
nement les spécialistes de la branche. Jusqu'a maintenant,
nous n‘avons trouvé aucun soutien aupres des politiques.
Nous intervenons pourtant continuellement, mais sans
succes jusqu’a présent. Toutes les unités hospitaliéres en
soins palliatifs sont, comme par le passé, déficitaires. Elles
restent a flot uniquement grace aux subventions transver-
sales financées par le reste de I'hopital.

C’est pourquoi nous communiquons clairement avec le
patient et ses proches dés le début que notre mission se
déroule dans le cadre d’une hospitalisation d’urgence et
qu’elle consiste a stabiliser la situation. Le séjour dure donc
environ deux semaines et nous devons ensuite nous sépa-
rer du patient. De cette maniere les conditions de 'hospi-
talisation sont transparentes et bien acceptées.

Les soins palliatifs exigent du personnel beaucoup
d’investissement et de compétences. Comment par-
venir a réaliser le souhait des personnes toujours
plus nombreuses a vouloir mourir chez elles?
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«L'aide et soins a domicile

aurait besoin d’'un concept pour

les urgences palliatives de
leurs clients.»

Pour accompagner de maniére compétente une personne
en fin de vie, il y a un prérequis indispensable: se poser la
question de sa propre finitude. Car il faut étre prét a sup-
porter une situation ot l'état du patient s'aggrave irrémé-
diablement jusqu’au décés, laissant au soignant l'impres-
sion d’étre inutile. Il faut veiller a ne pas laisser ce sentiment
d’impuissance prendre le dessus et vouloir étre secourable
a tout prix. Cela vaut autant dans les soins infirmiers que
pour les spécialistes médicaux. Les soins palliatifs signifient
parfois simplement rester au chevet du patient et écouter
le flot de questions qu’il pose et auxquelles il n'y a pas de
réponse. Pourquoi est-ce que je dois partir? Pourquoi suis-
je malade? Cette écoute est précieuse pour offrir une mort
digne au patient.

D’un autre c6té, il est important que le réseau social du
patient resté a domicile fonctionne bien également. Le per-
sonnel de l'aide et des soins a domicile (ASD) en fait par-
tie. La famille ou les voisins en font aussi partie et construire
une relation de confiance avec ce cercle de proches per-
met aux professionnels de l'aide et des soins a domicile
d'étre épaulés. Les proches aidants peuvent se rendre
utiles, mais ont également besoin parfois de soutien pour
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ne pas se faire dépasser par les événements. De plus, face
au stress et aux situations difficiles, nous n’avons pas tous
les mémes ressources et il faut savoir les estimer au mieux.

Comment les situations d'urgence doivent-elles étre
prises en charge?

C’est une question importante pour les organisations
d’ASD est-ce qu'un numéro d’urgence pour les soins pal-
liatifs doit étre disponible, en sachant que la plupart des
gens souhaitent mourir a domicile? Pour rappel, de nom-
breuses études montrent qu’une hospitalisation sur deux
s'avere inutile pour les personnes en fin de vie. Car elles
n‘ont pas besoin d’'une intervention médicale, mais de soins
et d’une prise en charge adéquate. Mais, lorsqu’une situa-
tion de crise survient au milieu de la nuit, les proches ai-
dants sont rapidement démunis alors que les profession-
nels d'ASD ne sont plus disponibles. Le médecin de garde,
quant a lui, ne connait pas la situation globale du patient
et le renvoie donc aux urgences de 'hdpital. Et, dans l'idéal,

personne malade, c’est bien souvent la premiére fois qu’ils
vivent les instants qui précédent la mort d’'un proche
parent. Emotionnellement, certaines collaboratrices ou
certains collaborateurs peuvent étre mis a rude face a la
détresse et au désarroi des proches. Souvent, donner un
conseil, comme l'humidification réguliere des lévres, méme
s'il n'est pas sollicité, permet de rassurer les proches. Les
informer sur les différentes étapes d’une fin de vie peut
aussi les soulager afin qu’ils ne confondent pas une urgence
respiratoire avec un moment de confusion ou des bruits
lors de la respiration, deux symptémes normaux et fré-
quents en fin de vie.

En fin de vie, de nombreuses personnes souhaitent
recevoir un accompagnement psychologique ou
spirituel. Que peuvent proposer l'aide et soins

a domicile lorsqu’un professionnel de ces domaines
n'est pas immédiatement disponible?

Tout le monde peut offrir un soutien spirituel. Il n’existe pas
de définition des compétences nécessaires a une personne
pour qu’elle puisse proposer ce genre de soutien. En fin de

«Une solide formation en soins
infirmiers est indispensable pour
acqueérir le savoir-faire nécessaire

en soins palliatifs.»

compte, c'est le patient qui décide avec qui il souhaite par-
ler de ses questionnements existentiels. Souvent les pa-
tients ne souhaitent pas l'intervention de quelqu’un de spé-
cial pour ces questions et sont souvent heureux de pouvoir
en discuter avec quelqu’un de l'équipe d'aide et de soins a
domicile avec qui régne une relation de confiance.

tout le monde aurait souhaité éviter les urgences. Mais,
pour cela, il aurait fallu un systéme d’urgence en soins pal-
liatifs auquel prennent part les services d’aide et de soins
a domicile. Souvent, la présence des proches aidants sur
place permet de désamorcer rapidement la situation. Et
les grandes organisations d’ASD peuvent évidemment plus
facilement mettre sur pied un tel service d’urgence.

L'implication des proches dans les situations pallia-
tives est capitale. Comment les intégrer au mieux?
La stratégie nationale en soins palliatifs met cet élément bien
envaleur: «Le but des soins palliatifs est dassurer la meilleure
qualité de vie possible pour le patient et ses proches.» Lors-
qu’on parle de soins palliatifs pour un patient, il faut donc au-
tomatiquement penser a son entourage. Dés le début, il faut
donc se sentir a la fois responsable du patient, mais égale-
ment de 'ensemble du systéme qui gravite autour de lui.
Lorsque des visites sont a prévoir, il faut s'enquérir des dispo-
nibilités des proches aidants pour montrer qu'ils sont accueil-
lis dans le processus de soins. Il faut faire preuve d’ouverture
sans que cela n'éveille chez les proches des attentes qui ne
trouveront pas réponse.

Le personnel d’aide et de soins a domicile rencontre sou-
vent des situations ot le client est en fin de vie. Pour cer-
tains, il en va presque de la routine. Pour l'entourage de la

Les soins palliatifs se sont grandement développés ces
derniéres années afin d’assurer une fin de vie digne et
supportable. Mais est-ce que le revers de la médaille
ne pourrait pas cacher, derriére l'idée d'une «mort
digne», la volonté de faire des économies financiéres?
On attaque souvent les soins palliatifs avec l'argument
d’une médecine orientée vers une certaine économicité.
Tout d’abord, il est a souligner que le palliatif n'est pas une
médecine a moindres co(its. Les compétences clés du per-
sonnel dans ce domaine sont bien plus élevées que dans
les unités de chirurgie ou de médecine. Le colt du person-
nel se prend toujours la part du lion dans les dépenses.
Mais il est vrai qu'il y a une tendance a 'économie dans de
nombreuses situations médicales. Cependant, dans la mé-
decine palliative, on demande quels sont les objectifs et
les désirs du patient d’abord alors que dans d’autres unités
médicales, ce sont les objectifs du médecin qui priment.
Ce qui se traduit souvent par une prise en charge onéreuse
financée par les caisses maladie et les pouvoirs publics. Si
on écoute les objectifs ou les désirs du patient, cela peut
amener a un refus de ce genre de prise en charge, comme
des opérations ou des chimiothérapies. Au final, le refus
de subir une intervention par un patient signifie une
épargne d’environ 50000 francs pour les contribuables.



Ou voyez-vous les limites du concept de soins palliatifs?
En tant que posture professionnelle, les soins palliatifs ne
connaissent quasiment pas de limites. Cette posture re-
vient, en quelque sorte, a restaurer au sein de la société
une prise en charge qui était autrefois normale et courante.
Lorsqu'il s'agit de limites, c’est au patient de décider. Plus
les personnes sont conscientes des questions qui touchent
a la mort, plus ils sauront comment passer leur fin de vie
et ce qu'ils souhaitent a tout prix éviter.

Entre soins palliatifs et l'aide passive au suicide, la
frontiére peut parfois sembler mince. Les profes-
sionnels sont-ils sur la corde raide?

Selon des études, prés de 70 pour cent des décés sont pré-
visibles. Parmi ceux-ci, la moitié sont dus a un refus de
suivre un traitement. Cela signifie que l'autre moitié de ces
70 pour cent représente un réel défi pour l'aide et soins a
domicile si les questions de la prise en charge en fin de vie
n‘ont pas été clairement abordées. Le souhait du patient
de mourir doit é&tre communiqué de maniére totalement
transparente afin de savoir comment réagir lorsque la si-
tuation viendra a se dégrader ou lors d’une urgence vitale.
Ce qui est capital également, c’est que cette responsabi-
lité puisse étre partagée au sein de l'équipe soignante et
d’aide. Comme la possibilité, en cas de doute, de télépho-
ner et se référer a une collegue.

Que faire lorsqu’un patient émet réguliérement et
fermement le voeu de mourir?

Il faut d’abord s’intéresser aux causes de cette volonté de
partir. Peut-étre est-ce lié a une peur, comme celle de
'étouffement. Dans ces cas, il existe peut-étre des mesures
rassurantes pouvant amener le patient a reconsidérer ce
souhait de mourir? Est-ce que la situation pourrait aussi
s'améliorer avec l'intervention de spécialistes des soins pal-
liatifs? Lorsque ce désir de mourir provient d’une réflexion
rationnelle, il doit étre pris en compte. Il faut alors s'assu-
rer que rien ne vienne contrecarrer le souhait du patient.
Existe-t-il un plan en cas d’'urgence, par exemple? Si le pa-
tient exige une aide directe au suicide, il faut se souvenir

maine des soins palliatifs correspond a son caractére et a
sa personnalité. Connaftre ses propres limites est égale-
ment important, car les soins palliatifs exigent de les ré-
évaluer. Il ne faut pas tomber dans le piege et se dire que
les soins palliatifs n'exigent pas des compétences spéci-
fiques puisqu’un infirmier accompagne déja régulierement
des personnes en fin de vie. C'est un argument que j’en-
tends souvent. Je pense que chaque équipe d’aide et de
soins a domicile doit aborder ce sujet et, si besoin, faire ap-
pel également a un avis professionnel extérieur.

Une prise en charge interdisciplinaire pour des soins
palliatifs «intégrés» grace a une bonne collabora-
tion avec les médecins de famille et les hopitaux est
devenue indispensable. Quels sont les points clefs
pour une collaboration réussie?

Ce sont souvent les moments ou les informations doivent
passer d’'une institution a une autre qui posent probléme.
Comment circule l'information lorsque la personne malade
transite d’'une prise en charge a une autre? Souvent le patient
se plaint de devoir transmettre lui-méme les mémes infor-
mations a plusieurs reprises parce que celles-ci ne figurent
pas dans le rapport de soins. Si simplement il était noté et
transmis que le patient préfére le thé vert, il se sentirait tout
de suite mieux accueilli et trouverait plus vite ses repéres au
moment de changer d'institution. Cela signifie avant tout
que les acteurs du monde des soins concernés se recon-
naissent comme partenaires.

Stefan Miiller

Plus d’informations sous: Stratégie nationale en soins palliatifs
www.bag.admin.ch/palliativecare

de son role professionnel sans quoi on s'aventure dans une
zone dangereuse face a la législation. Mieux vaut informer
le patient sur l'existence d’association comme «Exit» et se
référer a son médecin de famille.

Roland Kunz se fait un nom dans les soins palliatifs aprés avoir
pratiqué en tant que médecin de famille. Pour son engagement, il
recoit en 2010 le premier prix suisse en soins palliatifs. Il est connu
pour avoir mis sur pied une des premiéres unités de soins palliatifs
suisse a I'hopital Affoltern am Albis, ou il est, entre 2006 et 2017,
médecin-chef en gériatrie et en soins palliatifs. De 2002 a 2012, il est
membre de la présidence de la plateforme palliative.ch. De 2008 a
2016, il siége a la commission d'éthique de l’Académie suisse des
sciences médicales. Il est également l'auteur de nombreux articles et
de publications scientifiques. Depuis février 2017, il dirige en tant
que médecin-chef la clinique universitaire pour les urgences
gériatriques a I'hopital de la ville de Zurich.

Quelles formations continues conseiller au person-
nel de l'aide et des soins a domicile pour faire face
aux situations de fin de vie?

Une solide formation en soins infirmiers est un prérequis
indispensable pour acquérir un savoir-faire en soins pallia-
tifs. Pour ces professionnels, il existe des formations de
base comme des cours plus avancés. Mais une infirmiére
ou un infirmier doit d’abord réfléchir pour savoir si le do-
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comprenare en rin de vie

Pendant cinq ans, 200 scientifiques ont étudié a la loupe la situation des
personnes en fin de vie en Suisse. Les résultats montrent que, malgré les
techniques médicales et méthodes thérapeutiques modernes, 'encadrement
des personnes en fin de vie peut encore étre grandement amélioré.

En Suisse romande et au Tessin, les personnes dgées décédent plus souvent dans une institution
qu’en Suisse alémanique. Photo: iStock

Lors du lancement du Programme national de recherche
«Fin de vie» en 2012, les connaissances de la situation des
personnes mourantes sont limitées. Que, de Lausanne a
Lucerne, 33 équipes de chercheurs se soient mises a aus-
culter la fin de vie et la mort indique que l'on redécouvre
la thématique et que la perception de la derniére phase de
la vie s’est modifiée. Ceci est d0 a plusieurs facteurs: la so-
ciété vieillissante, l'idée des soins palliatifs issue du Mou-
vement de 'Hospice et 'importance croissante de l'auto-

détermination en fin de vie menent a la
réflexion. Ce programme national de re-
cherche, PNR 67, terminé a la fin 2017, doté
d’un budget de 15 millions de francs, a don-
né lieu a un large éventail de résultats.

Pour le personnel d'aide et de soins a do-
micile, beaucoup de ce qui a été constaté
n'étonne guére: on sait que les proches ai-
dants ont besoin de plus de soutien, que les
prestataires devraient coopérer plus étroi-
tement encore, que les soins palliatifs sont
trop peu répandus et que l'espace et le
temps pour bien encadrer les personnes en
fin de vie se font rares. D’autres points, dé-
taillés ci-apres, surprennent et ouvrent des
perspectives nouvelles.

Fracture sociale en fin de vie: une grande
majorité des personnes en fin de vie sou-
haite mourir a la maison. Mais ce privilége
n'est accessible qu’a une minorité —a 20%
des femmes agées de 65 ans ou plus, et
28% des hommes du méme age. Des cher-
cheurs de 'Université de Zurich ont consta-
té que la plupart de ces patients meurent
al’hopital ou dans un établissement médi-
co-social (EMS).

Mais on distingue a cet égard des différences selon laré-
gion et la situation personnelle. En Suisse romande et au
Tessin, les personnes agées décédent plus souvent dans une
institution qu’en Suisse alémanique. Damian Hedinger, as-
sistant scientifique a U'Institut d’épidémiologie, de biosta-
tistique et de prévention de 'Université de Zurich parle
d’une «barriére de rosti» face a la mort. Les raisons princi-
pales d'un déces a 'hopital sont d’ordre médical. A 'EMS,
ce sont les facteurs socioéconomiques qui l'emportent. Des



personnes avec des moyens financiers limités, les patients
sans enfants ou sans conjoint vivent leurs derniers jours a
I'EMS, et les personnes seules sont principalement des
femmes. Les personnes aisées, instruites et avec des enfants,
meurent chez elles. C'est, selon les chercheurs, une fracture
sociale qu'il faudrait enrayer par une politique de santé.

Autodétermination — une illusion: le nouveau droit de la
protection des adultes de 2013 a renforcé le droit a l'auto-
détermination en fin de vie. Pour la toute premiére fois, les
directives anticipées du patient ont été explicitement an-
crées dans le droit fédéral. Avec ces directives, une per-
sonne peut déterminer de maniére contraignante les trai-
tements médicaux auxquels elle entend consentir ou non
au cas ou elle ne serait plus en mesure de se prononcer. Re-
gina Aebi-Miiller, professeure de droit privé a l'Université
de Lucerne, constate qu'en pratique clinique, ces directives
ne peuvent pas étre suivies comme elles le devraient. Trés
peu de patients ont signé ces directives et, dans une situa-
tion critique, elles sont introuvables ou obsolétes. Les mé-
decins et les soignants sont en outre confrontés a certaines
décisions de patients qui ne sont pas applicables ou contra-
dictoires. Et les proches appelés a prendre des décisions de
grande portée sont souvent traumatisés par la suite. Selon
une étude des Universités de Geneéve et de Zurich, les
médecins prennent, dans un quart des cas, des décisions
médicales en désaccord avec les consignent des patients
capables de discernement lorsque celles-cirisquent d'abré-
ger sa vie, tels l'arrét d’un traitement ou l'administration
intensifiée d’analgésiques comme la morphine.

Selon les chercheurs, il est probable que de nombreux
médecins manquent ou ne cherchent pas le moment pro-
pice pour parler ouvertement avec leurs patients de la fin
devieetdelamort. Ne pasimpliquer le patient est «contraire
a la loi en vigueur et aux principes médico-éthiquesy, dit
l'éthicien et théologien Markus Zimmermann, responsable
du programme de recherche. Et la juriste Regina Aebi-Mdl-
ler constate que le législateur se fonde exclusivement sur le
casidéal, mais irréaliste du patient souverain: «La phase ter-
minale de la vie est souvent marquée par la dépendance, les
douleurs et l'incertitude.»

Il faudrait trouver de nouveaux concepts juridiques qui
respectent l'autonomie du patient et répondent au besoin
de protection et d'assistance d’'une personne mourante. Au
lieu de télécharger les directives anticipées sur Internet,
les gens auraient besoin de conseils spécialisés et d'aide a
la décision, dit la professeure Aebi-Miiller. Par exemple,
une planification prévisionnelle de traitement, appelé Ad-
vance Care Planning — établie de concert avec un expert
en cas d’incapacité de discernement pour déterminer la
volonté du patient pendant qu'il est encore temps. C'est
le résultat de l'étude menée par 'éthicienne médicale Tan-
ja Krones. Une telle planification pourrait étre faite par le

médecin de famille ou dans un cadre ambulatoire par le
personnel qualifié des soins a domicile.

Partir en paix: pendant longtemps, la science, soucieuse
d’examens médicaux et de traitement de symptémes phy-
siques, ne s'est pas préoccupée des besoins spirituels des
mourants. Le programme de recherche démontre au-
jourd’hui combien il estimportant en fin de vie de faire face
aux questions existentielles. La praticienne en médecine pal-
liative Heike Gudat a étudié les désirs ultimes de personnes
trés agées et gravement malades. Deux aspects ont été ré-
currents: le souhait de pouvoir accepter sa propre mort, et
le sentiment négatif d’étre un fardeau pour les autres. Selon
Heike Gudat, «les personnes malades font t6t face a lamort
pendant que les médecins révent encore de chimiothéra-
pie.» Le souhait de mourir serait souvent ambigu ou contra-
dictoire, en relation avec les circonstances de vie, les situa-
tions et positions prises. Pour le personnel soignant, une
écoute attentive s'impose alors: «Nous avons besoin de
moyens de communication pour pouvoir ouvrir a temps le
dialogue sur la mort avec le patient.»

Ceci ne s'applique pas uniquement aux hopitaux, mais
aussi aux soins de base fournis par le médecin de famille
et les soins a domicile. Celui qui accompagne des mourants
doit étre ouvert a leur expérience imagée. C'est ce que dit
le théologien Simon Peng-Keller, professeur de soins spiri-
tuels a l'Université de Zurich. Il explique que les visions et
les réves, l'imaginaire et la communication symbolique
sont fréquents a l'approche de la mort, mais ne sont sou-
vent pas compris par l'entourage. Dans le quotidien médi-
cal, ces phénomeénes sont rapidement interprétés comme
un état de confusion aiglie, au lieu de l'accepter et ainsi
d'aider le patient a maftriser la perte possible d’orientation
et d’expression linguistique. «C’est une expérience des
sens», explique Simon Peng-Keller.

Les expériences imagées seraient pour la plupart récon-
fortantes, provoquées par des rencontres avec des proches
décédés, surtout avec la mere. Mais il y a également des
images de terreur, par exemple le feu dans un tunnel ou des
&tres grimacants. Ce serait peut-é&tre le moment de prodi-
guer aux mourants des soins spirituels afin d'éloigner ces
images troublantes. Le théologien souligne que dans la plu-
part des cas, il n’est pas nécessaire de faire interpréter l'ex-
périence imagée par autrui. Le corps médical devrait plutét
la valider, donc la prendre au sérieux, l'accepter: «Cela nous
aide a mieux comprendre la mort.»

Susanne Wenger

Rapport de synthése et informations complémentaires sur les
projets de recherche:

www.pnr67.ch
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Une fin de vie en

compagnie @ animaux

Les animaux peuvent-ils adoucir les derniers instants d'une personne mourante?
Une enquéte en ligne menée en Suisse, en Allemagne et en Autriche montre que
les animaux peuvent apporter la paix et le calme alors que la fin de vie approche.
Jusqu’a présent, il a été possible de compter sur la présence d’'un animal unique-
ment grace a des initiatives individuelles.

La sociologue Michaela Thonnes et son chien de thérapie. Photo: RA

Les animaux ont un effet positif sur de nombreuses per-
sonnes. Ils calment, réduisent les anxiétés, la solitude ou
la dépression et ils donnent aux gens le sentiment d'étre
utiles. Dans les situations de fin de vie, ils peuvent servir
de médiateurs entre les personnes mourantes, les proches
et le personnel spécialisé, créant ainsi de nouvelles possi-
bilités d'action. Et ils ouvrent de nouvelles voies de com-
munication en proposant des sujets de discussion, méme
en fin de vie: «Les gens ont tendance a parler plus ouver-

tement en présence d’animaux», explique Michaela
Thoénnes, doctorante a I'Université de Zurich. «D’une part,
les animaux permettent de parler de questions liées a la
mort qui ne seraient pas abordées sans elles. D'un autre
coté, les animaux réussissent a faire oublier la présence de
la mort», explique la sociologue.

Dans les situations de fin de vie, les animaux parviennent
a égayer et distraire la personne et renforcent donc l'effet
positif des analgésiques. Les animaux créent des points de



contact pour les proches et le personnel soignant, ce qui
rend la mort un peu plus personnelle. C’est le résultat de
'enquéte en ligne «Animals in Palliative Care» menée par
Michaela Thonnes et Nina Jakoby pour 'Institut de socio-
logie de l'Université de Zurich. L'enquéte examine com-
ment et pourquoi les animaux sont utilisés dans la prise en
charge et les soins médicaux des personnes mourantes en
Allemagne, en Autriche et en Suisse, et quels en sont les
effets.

Selon l'étude en ligne, les animaux apporteraient sou-
vent des moments de répit
dans les situations de fin de
vie. Ils peuvent réduire les
symptomes de stress par leur
proximité et leur tendresse,
ce qui amene parfois a la ré-
duction de lutilisation de
médicaments. Ils sont un ba-
rometre fiable dans les der-
niéres heures et les derniers
jours que vie la personne en ressentant souvent la mort
arriver avant les proches ou le personnel d’aide et de soins.
Ils sont toujours a 'écoute et silencieux, des atouts qui per-
mettent parfois au mourant de se confier plus facilement
a un animal qu’a quiconque d’autre.

L'enquéte montre que dans les soins palliatifs, on utilise
principalement des chats et des chiens, suivis de chevaux
ou d'animaux de la ferme. Ce sont souvent les animaux de
parents, d’amis ou de soignants qui s'intégrent dans le pro-
cessus de la mort. Peu d’institutions utilisent les animaux
de maniere professionnelle dans les soins palliatifs. Mais
cette situation est en train de changer: «La volonté de voir
les animaux dans les hopitaux, les EMS et les foyers est de
plus en plus présente, malgré des régles d’hygiéne strictes»,
explique Michaela Thénnes. Ce qui était inimaginable par
le passé est déja pratiqué aujourd’hui dans certaines insti-
tutions, mais plutdt de maniere informelle et au travers
d’initiatives personnelles. Pour que les animaux s'intégrent
concrétement au sein des institutions de soins palliatifs, il
faut penser les soins, mais aussi la mort elle-méme autre-
ment, selon Michaela Thénnes: «Les institutions devraient
changer leur attitude envers les animaux et la société de-
vrait développer davantage son concept de mort, c’est-a-
dire créer une conscience de ce qu’est réellement la mort.
Considérant la mort comme un processus social.»

Il ne faut pas non plus oublier que les animaux ont égale-
ment besoin d’étre pris en charge de maniére adaptée. Pour
les hopitaux et les EMS, respecter les conditions d’hygiene, de
santé de 'animal et pouvoir compter sur du personnel capable
de s’en occuper représente également un défi.

«La volonté d’accueillir des
animaux est de plus en plus

présente, mal

d’hygiéne strictes.»

SOCIETE

De la compagnie pour plus d'autonomie

Les animaux aident a surmonter les peurs qui surviennent
lorsqu’on apprend que toutes les possibilités de rémission
ont disparu. «lls abaissent le rythme cardiaque et la ten-
sion artérielle des qu'ils sont observés ou touchés, de sorte
que la mort peut étre accueilli avec plus de sérénité. Les
animaux activent nos ressources parce que nous devons
leur tenir compagnie», explique Michaela Thonnes. L'ani-
mal offre a la personne un regain d’autonomie, car s’en oc-
cuper mobilise la personne et lui offre en retour une forme
de reconnaissance. La re-
lation entre la personne
mourante et 'animal per-
met donc d’entretenir
l'estime de soi. Surtout au
moment d'apprendre que
le pronostic vital est en-
gagé, la présence d'un
animal peut étre tres pré-
cieuse. Cependant, cela
ne s’applique pas a tous les personnes en fin de vie: «Les
animaux ne peuvent pas faire de miracles et leur accom-
pagnement n'est pas toujours souhaitable», souligne la
doctorante.

oré des réegles

Des animaux au sein des services d’ASD?

Et comment les professionnels de l'ASD peuvent-ils impli-
quer les animaux dans une situation de fin de vie? «Il ne
faut pas chambouler les habitudes du client avec son ani-
mal de compagnie, mais plutot l'intégrer aux soins. L'ani-
mal d’un membre du personnel peut également jouer ce
role», explique Michaela Thonnes. La sociologue voit aus-
si des possibilités dans la coopération informelle avec des
bénévoles: «Chaque professionnel des soins peut réfléchir
a la maniére d'intégrer au mieux et a sa maniére les ani-
maux dans sa pratique professionnelle.» Pour ce faire, la
sociologue recommande au personnel d’ASD d’organiser
également des tables rondes, car le sujet des animaux en
soins palliatifs est trés polarisant et trés émotionnel: «C'est
un moyen d’avoir l'opinion des membres du personnel sur
ce qu'ils considérent comme de «bons» soins palliatifs. Ces
reflexions permettent donc d’ouvrir des pistes afin de pen-
ser autrement et de peut-étre trouver une solution inno-
vante pour intégrer la présence d’animaux auprés de per-
sonnes en fin de vie.»

Nadia Rambaldi
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Le Doubs retrouve sa maison

g€ vacances

Les rénovations terminées, la maison de vacances «Au fil du Doubs» accueille a
nouveau des camps, des familles ou des personnes seules souhaitant venir se
ressourcer et reprendre des forces pour faire face a la maladie ou au handicap.
Une institution au concept unique en Suisse avec laquelle l'aide et soins a
domicile de la région des trois riviéres collabore réguliérement pour le bien-

étre des pensionnaires.

«Au fil du Doubs», maison rose aux volets bleus, a réouvert ses portes pour
l'année 2018. Photo: mad

La maison de vacances et de répit Au fil du Doubs féte cette
année ses 35 ans d’existence. Aprés 3 ans de fermeture
pour remise aux normes et travaux, la maison rose aux vo-
lets bleus a ouvert a nouveau ses portes depuis le 22 dé-
cembre 2017. Située dans la ville médiévale de Saint-
Ursanne, au bord du Doubs, la maison recoit des personnes
en situation de handicap pour des vacances et accueille
pour un court séjour toute personne dont le logement n’est
temporairement plus adapté et qui souhaite éviter une hos-
pitalisation. Les proches aidants y trouvent également un
lieu de repos ou se ressourcer.

L'institution est un lieu d’accueil temporaire unique en
Suisse. D’abord par son envergure, puisqu’elle peut accueil-
lir jusqu’a quatorze personnes dans sa dizaine de chambres,
mais également par son concept de prise en charge qui méle
bien-étre, soins et ambiance de vacances. Cette formule sé-
duit au-dela des frontiéres du canton et il n'est pas rare que
des pensionnaires viennent des quatre coins de la Suisse a
l'occasion d’'un camp organisé par une institution pour per-
sonnes handicapées physiques ou psychiques. Mais la mai-
son accueille aussi des personnes venant seules ou en fa-
mille. Comme aime le dire Anne Desse, co-directrice de
l'établissement avec son mari Sébastien Defer, «Au fil du
Doubs est un accueil temporaire situé entre 'hopital et la
maison, la maison et le home, la maison et la maison.»

«Unique et nécessaire»

Pour veiller au bien-étre et sur la santé des résidents, le
personnel est formé d’assistantes en soins et santé com-
munautaire (ASSC), d'aides-soignantes et d’assistantes so-
cio-éducatives. Pour le couple, qui a repris la maison au
bord de la riviére jurassienne en 2012, l'idée est d’offrir un
lieu oU les personnes malades, fragilisées ou handicapées
puissent profiter d'un moment de répit dans un lieu a l'ar-
chitecture adaptée a leurs besoins. Une maison d’accueil
temporaire avec l'idée de vacances en plus.



Un projet que le couple parisien a longtemps souhaité
réaliser en France. C'est finalement au bord du Doubs, a
Saint-Ursanne, qu'ils ont trouvé le lieu idéal et font depuis
rayonner Au fil du Doubs dans toute la Suisse et méme hors
de ses frontiéres: «Cette maison est unique et nécessaire.
Ici on vient se reposer, vivre la joie et l'amitié dans une am-
biance familiale», souligne Anne Desse qui voit dans cette
formule de convivialité le moyen d’offrir une opportunité
a tous de souffler un peu. «Etant une petite structure, cela
permet aux personnes accueillies de ressentir qu’elles sont
choyées et importantes. Nous avons toujours du temps
pour parler, pour écouter, pour faire des séances quoti-
diennes de méditation et d’activités physiques douces. La
maison est un lieu de bien-étre ou la personne est consi-
dérée dans sa globalité, physique, psychique et spirituelle.»

Les soins a domicile pour les vacanciers
Pour que les pensionnaires puissent véritablement se dé-
tendre lors de leur séjour, la maison de vacances fait fré-
quemment appel au service d’aide et de soins a domicile
(ASD) de la région des trois riviéres. Et inversement, Au fil
du Doubs accueille parfois des situations d’'urgence par l'in-
termédiaire des services d’ASD. «Une dame en situation
de dépendance pouvait demeurer chez elle grace a l'aide
et aux soins a domicile ainsi qu'a la présence de son mari.
Mais ce dernier a d{ se faire opérer puis prendre du temps
pour lui afin de retrouver la forme. Cette dame a séjourné
chez nous durant un mois en étant suivi par notre équipe
et par les soins a domicile locaux pour tous les gestes in-
firmiers ne pouvant étre délégués», détaille Anne Desse
qui multiplie ainsi les exemples de bonnes collaborations
entre l'institution et les services d’aide et de soins & domi-
cile, méme lorsque le client habite un autre canton.
Grace asarécente rénovation, la maison Au fil du Doubs
est parfaitement adaptée aux besoins des personnes agées
ou handicapées, comptant un ascenseur vitré, un jardin et
une véranda donnant sur le Doubs, une salle polyvalente
ou encore un espace bien-étre. Elle reste cependant une
structure d’accueil non médicalisée. La collaboration avec
le personnel d'aide et de soins a domicile permet d'y
prendre en charge certaines situations lourdes, tant qu’elles
ne nécessitent pas de soins 24h/24. «Un monsieur se re-
mettait d’'un cancer en recevant une lourde médication.
L'ASD lui a permis de passer sa convalescence parmi nous,
dans un lieu avec une ambiance amicale, joyeuse et calme
pour se remettre et reprendre pied», explique la co-direc-
trice qui se réjouit de reprendre la collaboration avec les
services d’ASD de la région tout en précisant que les réser-
vations pour l'année 2018 sont toujours ouvertes.

Pierre Gumy

La maison de vacances est entiérement adaptée pour accueillir
ses pensionnaires et vacanciers qui sont généralement des
personnes handicapées physiques ou dans l'attente d’un logement
adapté. Les camps organisés par des institutions pour personnes
agées ou dépendantes ainsi que les personnes dont le proche aidant
a besoin de répit y séjournent également régulierement.

La maison propose 10 chambres adaptées avec différentes for-
mules pour les couples ou les familles. Elle propose une véranda,
un jardin et une terrasse au bord de la riviére, un ascenseur
ainsi qu’une salle polyvalente, un espace bien-étre, sans oublier une
grande cheminée pour passer les longues nuits d’hiver. L'établisse-
ment est ouvert tous les jours de l'année avec une fermeture
annuelle en janvier. Au fil du Doubs est une Fondation a but non
lucratif, reconnue d'utilité publique. Le prix par jour en pension com-
plete s’éleve a 185 CHF tout inclus.

www.aufildudoubs.com

Annonce
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Demande de documentation
gratuite
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L'évolution rapide des thérapies a trai
en un lieu de traitement.
Photo: Pia Neuenschwander/Aide et

Prendre soin a domicile des
dersonnes atteintes du cancer

Le personnel d’aide et de soins a domicile (ASD) rencontre toujours plus de
clients atteints d’un cancer pouvant étre traité depuis le domicile. Une prise en
charge qui exige des connaissances spécifiques et une collaboration interpro-
fessionnelle exemplaire.

Cancer. Ce diagnostic plonge régulierement patients et
proches dans un profond désarroi. Ces tumeurs relevaient
en 2015 le triste record des causes de déces les plus fré-
quentes, autant chez les femmes que chez les hommes,
juste apres les accidents cardio-vasculaires. Mais d'autres
chiffres sont plus rassurants: les chances de survivre au
cancer ont augmenté grace, en grande partie, aux progres
médicaux des thérapies (voir l'encadré). «Toujours plus de
personnes touchées par le cancer vivent plus longtemps et
mieux qu'il y a encore quelques années», constate Iréne
Bachmann-Mettler, Présidente de l'Association Soins en
oncologie Suisse.

Plusieurs changements peuvent expliquer pourquoi le
personnel d'aide et de soins a domicile est confronté tou-
jours plus souvent a des situations de traitement du can-
cer a domicile. Avant, la phase de traitement intensive de-

mandait encore souvent au patient de rester la journée a
'hopital, aujourd’hui de plus en plus de ces thérapies
peuvent se dérouler a domicile. La médication orale com-
plete ou remplace de plus en plus les perfusions nécessaires
aux chimiothérapies. Le domicile se transforme alors éga-
lement en un lieu de traitement. Parfois, la guérison prend
du temps et la prise en charge s’installe sur la durée, ce qui
demande au client d’étre suivi de prés et aux soins d’étre
régulierement adaptés. Et méme aprés un rétablissement,
le cancer laisse des traces et certaines conséquences sont
irréversibles, comme la stomie suite a un cancer des intes-
tins. Aujourd’hui, déja plus de la moitié des cas de cancer
se déclare chez les personnes agées de 70 ans ou plus. Le
nombre de tumeurs va irrémédiablement augmenter au
sein de notre société vieillissante puisque l'age est un fac-
teur de risques.



Les soins a domicile gagnent en importance

L'experte en soins oncologiques attribue un réle toujours
plusimportant al'aide et soins a domicile dans le domaine.
En plus des soins de base et corporels, les assistantes en
soins et santé communautaire et les infirmieres doivent ré-
pondre a bien plus d’attentes. D’autres maladies accom-
pagnent parfois le cancer qui entraine lui-méme souvent
des complications chez le client, note Cornelia Kern Firer,
experte en soins oncologiques pour ['hopital régional de
Rheintal, Werdenberg et Sarganserland. De fait, le travail
eninterdisciplinarité prend énormément d’envergure dans
ces situations. Certains professionnels de l'aide et soins a
domicile deviennent alors des personnes de référence
grace a la proximité et la relation de confiance qu'ils en-
tretiennent avec le client.

La prise en charge minutieuse exigée par les effets secon-
daires des thérapies, mais aussi le besoin du client ou de la
cliente d’étre informé et orienté amene l'aide et soins a do-
micile a jouer un réle toujours plus important dans les situa-
tions de maladie cancéreuse. Car c'est ici que réside un vrai
défi: accompagner le client dans son autonomie afin qu’il
soit capable de puiser en lui-méme les ressources pour sur-
monter les épreuves de la maladie. C'est une étape difficile
pour la personne malade qui doit fournir énormément
d’énergie pour s'adapter aux nouvelles difficultés. «C'est de
notre devoir de veiller a ce que les clients gardent une bonne
perception d’eux-mémes pour trouver la force nécessaire
afin de faire face au cancer», explique Cornelia Kern Fiirer.

Des connaissances de base indispensables
Les deux expertes sont persuadées d’une chose: a l'avenir,
le personnel d’ASD devra avoir des connaissances de base
dans les soins oncologiques afin d’assurer la qualité des
soins de base dispensés par les CMS et les organisations
d’ASD. La fatigue, les nausées ou encore les démangeai-
sons peuvent étre liées au cancer. «Le personnel d'aide et
de soins a domicile doit étre capable de faire le lien entre
ces symptomes et les maladies cancéreuses mais égale-
ment les nouveautés amenées par les nouvelles techniques
et thérapies», souligne Iréne Bachmann-Mettler. L'associa-
tion des soins oncologiques Suisse menait d'ailleursil y a
peu la premiére journée de formation pour les profession-
nels d’ASD. Plus de 30 collaboratrices et collaborateurs y
ont participé et ont pu profiter des informations et des
conseils sur les soins a administrer pour les effets secon-
daires les plus courants dus aux médicaments et aux plaies
liés au traitement du cancer mais aussi aux aspects rela-
tionnels importants pour pouvoir répondre aux attentes
des clientes et des clients atteints d’une tumeur.
Plusieurs symptdmes indésirables surviennent au cours
du traitement contre une tumeur. Mais, au-dela de soins
corporels, le client ou la cliente a également besoin d'un sui-
vi psychosocial lors de cette étape de vie chargée en émo-

tions. Pour le personnel d’aide et de soins a domicile, obser-
ver le client dans sa globalité est plus que jamais nécessaire.
Dans ces situations, des instruments de dépistage et d'éva-
luation peuvent se rendre grandement utiles.

Recevoir de l'aide

On comprend alors pourquoi les deux expertes en soins
oncologiques conseillent un maximum de continuité dans
les soins et 'accompagnement liés au traitement du can-
cer. «Un défi de taille» pour l'aide et les soins a domicile a
but non lucratif, selon les mots de Gabriela Finkbeiner. La
cheffe d’équipe de soins de Basserdorf, dans le canton de
Zurich, et membre du comité dans l'association Soins on-
cologiques Suisse, encourage donc de concevoir autant que
faire se peut le plan des tournées selon ce besoin particu-
lier de continuité. Lorsqu’une équipe travaille en bonne col-
laboration, une assistante en soins et santé communau-
taire ou une auxiliaire de santé peuvent tout a fait assurer
cette continuité aupres du patient tant qu’ily a un échange
régulier avec l'infirmiére de référence.

La présidente de l'association Iréne Bachmann-Mettler
plaide pour que les différentes institutions impliquées tra-
vaillent de concert. Les organisations d'aide et de soins a do-
micile ne devraient pas hésiter a quérir l'aide et les conseils
de services spécialisés, que ce soit aupres d’hépitaux ou
d’équipes mobiles en soins oncologiques ou palliatifs.

Susanne Wenger

En Suisse, chaque année environ 40000 femmes et hommes
contractent le cancer. et plus de 16 000 personnes en meurent.
Mais la mortalité est en baisse, comme le montrent les statistiques.
Aujourd’hui, environ 60 pour cent des personnes atteintes sont en
vie cinqg ans aprés le diagnostic, bien que les taux varient considéra-
blement selon le type de cancer. Dans l'ensemble, toutefois, les pro-
grés de la thérapie au cours des derniéres décennies ont permis a un
plus grand nombre de patients atteints du cancer de survivre a leur
maladie ou d’'étre en mesure de vivre avec elle pendant longtemps.
Catrina Uhlmann-Nussbaum, oncologue a 'hépital cantonal
d’Olten, parle d’un «développement rapide» des thérapies. En plus
de la chirurgie, de la chimiothérapie et de la radiothérapie, d'autres
thérapies sont utilisées selon le type de cancer, comme la thérapie
antihormonale et l'immunothérapie. Des recherches sont également
en cours sur la détermination des cellules cancéreuses par le sang
(biopsie liquide). L'oncologie personnalisée, dans laquelle la thérapie
est adaptée a la biologie individuelle de la tumeur, est également
considérée comme prometteuse.



DIALOGUE

Soins palliatifs

5 Questions

La mort sans tabou grace au jeu

Vous enseignez
les soins palliatifs a la Haute
Ecole Arc a Delémont et Neucha-
tel. Quel est le principal défi?

Les jeunes
qui débutent comme professionnels
dans le monde des soins sont sou-
vent peu préparés a faire face a des
situations de déces. Mais, dans ce
métier, cette confrontation avec la
mort arrive trés tot, qu'on travaille a 'hopi-
tal, en institutions pour personnes agées ou
a domicile ou surviennent pres de 20% des
décés. Il faut donc développer les habiletés
relationnelles, qui nécessitent une connais-
sance de soi, dans les situations de fin de vie
pendant leur formation déja. Nous travail-
lons actuellement sur un prototype de «se-
rious game», ou «jeu sérieux» en frangais,
destiné aux étudiants et aux professionnels
qui permet de se mettre en situation pra-
tique afin d’affiner ces habiletés-la.

Comment un jeu peut-il aider a faire
face au décés d'un patient?

ILpermet d’aborder une thématique sensible
de maniére ludique. Le Serious Game encou-
rage a s'exercer par sa forme attractive tout
en ajoutant une dimension pédagogique.
Pour le moment, il n'existe que peu d’outils
a disposition du personnel de santé pour
aborder ces questions délicates liées a la
mort prochaine d’un patient. Le projet natio-
nal de recherche 67 «fin de vie» (PNR 67) a
mis récemment en avant le besoin de mieux
anticiper les situations palliatives. Notre pro-
jet de jeu va exactement en ce sens.

Comment se déroule une partie?

Nous travaillons sur plusieurs formes de
prototypes et souhaitons tester le jeu sur or-
dinateur, en version: images et son; vidéo en

fin de vie. Le joueur a différentes réponses a
choix qui influencent le cours du jeu. S'il
choisit les réponses les plus appropriées, il
peut passer au chapitre suivant. Nous avons
proposé ce jeu a plusieurs étudiants qui ont
montré un grand intérét. L'idée de notre
étude consiste également a savoir si un tel
outil permet effectivement au joueur de
prendre conscience de sa propre sensibilité
face a la fin de vie d’un patient.

Le but du jeu, au final, c’est d'apprendre
a mieux se connaitre soi-méme?

Oui, en quelque sorte. Face a la mort, cha-
cun développe des stratégies afin de sur-
monter cette épreuve. Et certaines straté-
gies consistent a éviter le sujet, a ne pas
poser trop de questions. Mais, pour le per-
sonnel soignant, je considére qu'une telle
attitude face a un patient en fin de vie est
une faute professionnelle. Les profession-
nels de la santé doivent pouvoir parler de
la mort a la personne concernée afin de lui
proposer les solutions adaptées a sa situa-
tion. Poury parvenir, il faut avoir l'occasion
de s’exercer. C'est l'idée de notre jeu.

Pourquoi s’exercer par le jeu?

Le Serious Game permet de progresser de
maniére individuelle, d’y aller pas a pas. La
mort est un sujet intime et chacun l'aborde
d’une maniére particuliére. Le jeu permet
d’avancer a son rythme. Mais cette re-
cherche est encore a ses débuts et nous
avons hate d’analyser de plus prés l'impact
du jeu afin de continuer a le développer.

Interview: Pierre Gumy

Biographie expresse

immersion 3D. Nous avons pour le moment
développé un scénario, mais d’autres sont
prévus afin de varier le jeu. Ce scénario
plonge le joueur en situation, au sein d’'un
EMS, et des scénes successives lui per-
mettent d'interagir avec un résident fictif en

Pierre-Alain Charmillot est infirmier, professeur et
chef de projet a la Haute Ecole de I'Arc jurassien ARC.
Il enseigne les soins palliatifs dans le cadre d’un certi-
ficat et d'un dipléme d’études avancées (CAS et DAS)
en collaboration avec le CHUV.
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«Qui habite ou?», les
résultats du quiz

red. Dans le numéro 6/2017, nous vous avi-
ons présenté Liselotte Deriaz, Verena Lina
Wyttenbach et Markus Burri, tous clients
des services d’aide et de soins a domicile, et
photographié leurs salons. Le jeu consistait
a savoir «qui habite oli». Nous vous présen-
tons ici les résultats et les gagnants du quiz:
le salon B est celui de Liselotte Deriaz le C
celui de Markus Burri et Verena Lina Wyt-
tenbach est chez elle dans le salon A. Les
gagnants du quiz sont Andreas Gdumann de
Steckborn, Silvia Reidy de M&hlin et Martha
Winteler de Weingarten. Ils remportent
chacun un bon d’achat Ikea d’une valeur de
5o CHF avec toutes nos félicitations.

n! Trois exemplaire
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LE PARI DU POSSIBLE

L'ARC forme a l'entretien
motivationnel

red. Quin‘ajamais connu ce sentiment d'im-
puissance en accompagnant une personne
trop peu motivée, voire incapable de chan-
ger de comportement alors que ce dernier
affecte durablement sa santé et son bien-
étre? Lentretien motivationnel vise a aider
ces personnes a changer leur comportement
dans la durée. Le 18 et 19 avril, Olivier Wal-
ger, professeur chargé d’enseignement, spé-
cialisé en éduction du patient et formé en
entretien motivationnel, propose une for-
mation a 'entretien motivationnel a la Hau-
te Ecole Arc Santé. Les inscriptions sont ou-
vertes jusqu’au 23 mars.

www.he-arc.ch



Nous livrons des dispositifs médicaux,
que ce soit pour le traitement de
I'incontinence, I'appareillage d'une
stomie ou d’'une trachéotomie, ou
encore pour le traitement des plaies.

Notre offre de services sans précédent -
vos avantages de taille

Un choix de qualité pour une solution
personnalisée: votre produit éprouve,
notre acces exemplaire.

Nous vous livrons vos consommables
et tous les dispositifs médicaux, et méme
au domicile de vos clients.

Nous réduisons votre charge administra-
tive. Car nous sommes a vos coteés, sans
nous limiter a un role de fournisseur.

Simple. Discret. Eprouvé.
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