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Cahier scientifique

REFLEXIONS ETHIQUES

EN HEMODIALYSE

Depuis quelques mois, nous sommes confrontés a de nou-
velles situations de soins qui nous interpellent et nous
questionnent. Cette réalité et cette évolution impliquent
une réflexion éthique dans nos pratiques quotidiennes.

m Ous Nous interrogeons sur Nos
pratiques, nos responsabilités,

nos valeurs humaines, la gestion de
conflits de valeurs et le sens face a des
situations de soins, tout en reconnais-
sant la personne soignée comme
acteur et autonome. Parfois, nos objec-
tifs different et les attentes ne sont pas
les mémes pour les soignants et les
patients.

La personne traitée par hémodialyse
peut faire des choix ayant des consé-
guences sur sa santé et méme son
engagement vital. Certains décident
d’arréter leur traitement, de ne pas venir
ponctuellement ou a leur « rythme ».

Il est important d’entendre le patient,
ses besoins, ses attentes, les
contraintes « acceptables » et ce qui est
important pour lui, selon I'age, I'histoire
de vie et son projet de vie.

Entre autonomie, réalité organisa-
tionnelle, valeurs et responsabilité,
comment favoriser I'alliance thérapeu-
tique avec des personnes fragilisées
par cette situation et présentant diffé-
rentes étapes d’acceptation de la
maladie et ses contraintes dans le
temps ? Comment faire face a de
nouvelles situations de soins et
promouvoir une posture éthique ?
Comment accompagner au mieux
la personne soignée au quotidien et
favoriser son projet de vie ? Comment
agir avec bienfaisance, favoriser I'auto-
nomie, tout en réfléchissant au béné-
fice-risque ? Quelles sont les limites
de I'autonomie ? Quelle réalité face a
une unité de soins et I'aspect organisa-
tionnel (horaires, nombre de places
disponibles par exemple ou réalisation
de dialyse en urgence dans d’autres
conditions moins optimales) ?

L'information est-elle suffisante, le
refus n’est-il pas une réaction a la situa-
tion, un signal d’alarme ou malaise, une
incompréhension, un déni face a I'an-
nonce de la maladie et du traitement?
Peut-on prendre une décision éclairée
lorsque que I'on se trouve en situation
de vulnérabilité ou fragilité, en perte de
reperes et en souffrance, en étant
informé ? Le respect de la volonté du
patient est essentiel.

Un large questionnement
émerge

Nous allons aborder quelgues
éléments en lien avec la démarche
éthique pour aller au-dela d’'un mot qui
parfois semble « alamode » et redonner
du sens a I'éthique qui fait partie de nos
pratiques soignantes. Nous poserons le
cadre de référence de nos actions
professionnelles d’un point de vue
réglementaire et législatif. Nous pour-
suivrons avec le cadre conceptuel
autour de la maladie chronique, de la
personne et la relation de soins.
Quelques exemples seront les prémices
pour une réflexion mettant en exergue
des situations de soins complexes et les
évolutions rencontrées.

La complexité et la singularité de la
personne ainsi que la rencontre de la
relation de soin induisent une réflexion
en situation. Dans tous les centres ou
unités d’hémodialyse, nous nous trou-
vons face a la vulnérabilité d’une
personne et son histoire de vie, dans
le parcours de la maladie chronique et
d’un traitement de suppléance.

Cervantés disait « il faut laisser le
temps au temps » | Toutefois le quoti-
dien n’est pas toujours aidant. Prenons
donc quelques minutes |

Cadre de Santé -
Unité d’Hémodialyse
Centre Hospitalier du
Val d’Ariege - FOIX

L’éthique

Etymologie : du grec ethikos, moral, de
ethos, moeurs

La Morale est différente de I'éthique.
L'éthique n’est pas le droit, la déonto-
logie ou lamorale.

C’est la recherche d’une « bonne »
décision en situation. Il s’agira alors de
recommandations. C’est d’une certaine
facon: le sens du soin. La réflexion avec
différents professionnels est prégnante
pour ne pas aborder les situations de
soins ou de vie d’un seul angle, en favori-
sant selon certains principes une
analyse de situations, un questionne-
ment. C’est la recherche de ce qui est
bon pour 'Homme dans une situation.

« L’éthique c’est I’esthétique du
dedans ». Pierre Reverdy

Dans le cadre du rapport de Mai
2003 intitulé « éthique et profession de
santé », la Commission éthique et
profession de santé précise que :

« Parler d’éthique, c’est donc parler
de Responsabilité’.

L’éthique se comprend alors comme
un questionnement sur le sens de



I'application de résultats scientifiques et
techniques au domaine de la santé et
finalement comme le moyen de
discerner la meilleure attitude diagnos-
tique et thérapeutique. L’écoute de
l'autre a valeur thérapeutique? ».

Dans le cadre du plan Alzheimer
2008-2012, il est donné une définition de
I'accompagnement éthique :

L’accompagnement éthique, c’est
affirmer la permanence de la personne
humaine en toutes circonstances méme
les plus dégradées®.

Définir le champ réglementaire

Textes et législation

e Déclaration universelle des droits de
I’lhomme, Assemblée générale des
Nations Unies, 10 décembre 1948 :
II's’agit d’un des textes de référence en
lien avec les droits de la personne.

Article premier : « Tous les étres
humains naissent libres et égaux en
dignité et en droits. lls sont doués de
raison et de conscience et doivent agir
les uns envers les autres dans un esprit
de fraternité ».

e Charte des patients hospitalisés :
circulaire du 2 mars 2006 relative aux
droits des patients :

Circulaire n° DHOS/E1/DGS/SD1B/
SD1C/SD4A/2006/90 du 2 mars 2006
relative aux droits des personnes hospi-
talisées et comportant une charte de la
personne hospitalisée.

[’ objectif est de faire connaitre aux
personnes malades accueillies dans les
établissements de santé, leurs droits

essentiels. Cela concerne des
personnes prises en charge en hospitali-
sation, consultation externe ou dans le
cadre des urgences.

Il est possible de I’éditer dans
plusieurs langues. Elle existe également
en braille.

Les points clés sont au nombre de
11 avec notamment le droit a 'informa-
tion et la nécessité de consentement.

— F i

e Code de santé publique. Loi n°2002-
303 du 4mars 2002 relative aux droits
des malades et ala qualité du systeme
de santé:

Laloi 2002-303 du 4 mars 2002 rela-
tive aux droits des malades et a la qualité
du systeme de santé est tres importante.
Elle a fété son dixieme anniversaire.
Toutefois, il faut reconnaitre qu’elle est
encore mal connue. La personne de
confiance est demandée mais tous les
soignants ne savent pas toujours ce que
cela représente vraiment (r6le et implica-
tion si le patient n’est plus en capacité de
s’exprimer par exemple) et il existe
encore parfois une confusion entre
personne a prévenir et de confiance.

Cette loi précise la notion et I'obliga-
tion d'une information claire et loyale.
Il faut mettre tous les moyens en ceuvre
pour réaliser cette information et surtout
s'assurer qu’elle soit bien comprise face
a de nombreuses informations et
supports différents, a des papiers a
signer provoquant parfois des inquié-
tudes ou I'impression d'une décharge.
L’article 35 du code de déontologie
médicale abordait déja le theme de I'in-
formation.

Une autre notion trés importante est
le consentement éclairé. Celaimplique la
possibilité de choix, notamment de trai-
tement et également la possibilité de
refus. Ceci peut amener des dilemmes
éthiques entre respect du choix de la
personne soignée et devoir de soigner.

L'information est-elle suffisante ?
Est-elle loyale du fait d’une différence
de connaissance? La personne soignée
ne refuse-t-elle pas, par réaction a une
situation de soins, une incompréhension
Ou une réaction de colere ?

Il est essentiel de préciser qu’un refus
de traitement n'est en aucun cas en refus
de soins. Par exemple, I'arrét du traitement
de suppléance par hémodialyse ne signifie
pas I'absence de soins et notamment
soins de supports ou de confort. L'avis
consultatif n°87 du comité d’éthique’ nous
apporte quelques pistes de réflexions sur la
notion de refus, en citant des situations de
soins, toutefois, chaque situation de
soin est unique et personnelle.

Emmanuel Hirsch précise « Le
renoncement au soin peut exprimer un
refus de I'indécence ou de I'inhumanité
du soin, voir 'incompréhension profonde
des stratégies qu’on tente d’imposer
plutdt que de négocier »°.

Dans le cadre du rapport de Mai 2003
intitulé « éthique et profession de santé »,
la Commission éthique et profession de
santé nous alerte sur le consentement et
ce qu'il peut signifier :

« La recherche d’un authentique
consentement aux soins est une étape
de vérité. Or la vérité du malade est plus
que la vérité de sa seule maladie. Ainsi, le
respect du malade exige parfois de ne
pas se contenter de ses premiers mots,
ou de savoir déchiffrer ce qui se dit vrai-
ment derriere une formule d’acceptation
ou de renoncement »,

La loi précise toutefois que la décision
est prise avec les professionnels de santé
et donc jamais seul.

La loi ensuite fait apparaitre la notion
d'autonomie, au sens capacité de déci-
sion et de choix, notamment dans le
cadre du traitement. Cela correspond a
une certaine liberté de choix.
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Cahier scientifique

Ainsi, la personne soignée peut, apres
informations, décider par exemple d’une
technique de suppléance comme la
dialyse péritonéale, hémodialyse ou la
transplantation rénale en cas d'insuffi-
sance rénale chronique au stade
terminal. Il s’agit d’une autonomie de
pensée et de volonté.

Le sens étymologigue d’autonomie
est intéressant avec la notion d’auto,
c’est a dire soi-méme et nomos qui
signifie loi, d’ou I'idée « agir selon ses
propres lois ». Toutefois, rappelons que
cela ne signifie pas anarchie et liberté de
tout faire car la personne soignée est
aussi citoyen au sein de la collectivité et
donc doit agir aussi en fonction de
certaines regles de fonctionnement ou
institutionnelles (réglement intérieur par
exemple d’une structure).

Ainsi, sa venue en hémodialyse de
facon inadaptée, peut la mettre en
danger (risque vital de ne pas étre venue
de fagon réguliere) mais peut aussi avoir
des conséquences indirectes sur la
collectivité et donc les autres patients
présents (retard, augmentation de la
charge de travall, situation aigue a gérer).

La notion d’autonomie implique le
concept de liberté dans le sens agir sans
contrainte. Cette notion fait aussi appel a
la capacité de délibérer, de pouvoir agir
ou décider pour soi.

La déclaration de Barcelone de
Novembre 1998 (Propositions politiques
ala Commission Européenne par les
Partenaires du Projet BIOMED-II, projet
sur les Principes Ethiques de Base en
Bioéthique et Biodroit) apporte sa propre
définition de I'autonomie.

« [’Autonomie ne doit pas étre inter-
prétée dans le seul sens libéral de permis-
sion donné aux traitements et ou aux
expérimentations. 5 aspects de I'auto-
nomie doivent étre pris en considération :
e [ acapacité de créer des idées et
d'avoir des buts.

e [ a capacité d'une intuition morale
(auto-nomos), ou la capacité d'avoir un
sens de la vie privée.

e [ a capacite de réflechir et d'agir sans
coercition.

e [ acapacité d'une responsabilité
personnelle et envers les autres (implica-
tion politique).

e [ acapacite d'un consentement éclairé. ..

L 'autonomie est une idée régulatrice
et un idéal a la mesure de la finitude
humaine, tenant compte des détermina-
tions biologiques et sociales, du savoir et
de la capacité de raisonnement fini des
individus. .. Nous nous engageons donc
en tant que sociétés démocratiques a
reconnaitre la personne humaine comme
étant un étre complexe, un corps vivant
situé dans un contexte culturel ».

Cette définition apporte des préci-
sions car elle aborde 5 aspects différents
de l'autonomie.

Concernant I'autonomie, se pose
cependant la question de sa réalité, de
ses limites et du sens pour la personne
soignée au sein d’une organisation.

La déclaration de Barcelone indique
aussi sa définition de la vulnérabilité :

« Les vulnérables sont ceux pour qui
les principes d'autonomie, de dignité ou
d'intégrité, sont a méme d'étre menaces.
Tout individu capable de dignité est
protége par ce principe. [...]. De ces
prémisses s'ensuit un droit positif a 'inté-
grité et a I'autonomie, qui fonde la perti-
nence des idées de solidarité, de non-
discrimination et de communauté ».

Concernant I'information, il existe
aussi une démarche personnelle des
patients qui recherchent des informa-
tions sur « Internet » avec des notions
vulgarisées qui aménent un certain
questionnement mais aussi un risque
d'informations erronées, en lien avec le
nombre de sites existants et qui ne sont
pas forcément reconnus. Il est judicieux
de conseiller des sites référenciés
(Renaloo par exemple) et adaptés et les
diriger vers les associations de malades
qui peuvent apporter du soutien et des
conseils pratiques (démarches adminis-
tratives, droits...).

Ces différentes notions vont forcément
interférer dans la relation médecin-patient
car le patient possede I'information, il a le
droit de refus et son consentement est
obligatoire.

Cette loi appelée aussi loi Kouchner
présente la notion de personne de
confiance pouvant créer une « triangula-
risation » au sein d'une relation duelle.

Dans certaines situations, la
personne de confiance accompagne la

personne soignée pour |'aider pour une
prise de décisions. Dans les situations ou
la personne soignée n’est pas apte a
donner son avis, elle sera consultée pour
avis (reflétant le point de vue de la
personne non consciente et non son
propre point de vue). Nous venons de
réaliser un fascicule sur la personne de
confiance, (Synthétique et visuel, abor-
dant les missions et I'importance de ce
choix, qui devrait pouvoir se discuter
avant une hospitalisation).

De plus, I'élément srement le plus
significatif concerne la notion de patient
« acteur», acteur de sa santé acteur de
sa prise en charge.

Loiléonetti (Loin®2005-370 du
22 avril 2005 relative aux droits des
malades et a lafin de vie)

On peut se poser la question de
I'effectivité de la mise en ceuvre des droits
de la personne en fin de vie. ’acces aux
soins palliatifs est un droit déja cité dans
la 10iN°99-477 du 9juin 1999.

En effet, a ce jour la loi est peu connue
des soignants (et des médecins) Elle
nécessite de se I'approprier. Nous cite-
rons les principes de cette loi :

e |es directives anticipées (révocables
et d’une durée de 3 ans).

¢ Personne de confiance.

e | es médecins ne doivent pas prati-
quer d’obstination déraisonnable ou
d’acharnement thérapeutique.

¢ |nterdiction de donner la mort.

e Préserver la dignité de la personne,
améliorer le confort et la qualité de vie,
accompagner les proches.

e |a procédure collégiale (si patient
inconscient) qui sera tracé (transparence
de la démarche) la décision finale est
medicale.

e |e collectif Plus digne la vie précise,
dans son livret « Droit des malades
en fin de vie, connaitre la loi et se



I’approprier », que
la loi autorise le
médecin a appliquer
un traitement, méme
s’il peut avoir pour
effet secondaire de
risquer d’abréger la
vie du patient, a
condition que le
médecin constate
qu’il ne peut pas le
soulager autrement.
L’objectif recherché

» |
PLUS DISNE LA VIE

Connaltre la ~Lei Lemnes
et l'appliquer

La certification V3:
sensibilisation a I'éthique.

'ordonnance n°96-346
du 24 avril 1996 portant
réforme hospitaliére
introduit la certification au
sein du systéeme de santé
frangais.

La certification est
une procédure d’évalua-
tion externe d'un établis-
sement de santé. Elle

ne peut étre que de
soulager le patient et non de provoquer
sa mort volontairement’. La notion
d’intentionnalité est importante (celle
de soulager la douleur).

La loi évoluera peut étre suite au
rapport Sicard du 18 Décembre 2012
qui avait pour objectifs d’évaluer I'effecti-
vité de la loi Léonetti, de favoriser
I'expression des différents points de vue,
I'information a la population, la formation
(les besoins) puis observer les postures
d’autres pays.

Rapport Belmont : bienfaisance,
respect de la personne et justice

Il s’agit du Rapport de la Commission
Nationale pour la Protection des sujets
humains dans le cadre de la recherche
biomédicale et comportementale (Rapport
Belmont, Etats-Unis), 18 avri 1979.

Ce rapport actuellement est peu cité,
toutefois il apporte des définitions qui
sont en lien avec la personne.

¢ Respect de la personne

« Le respect de la personne regroupe
au moins deux convictions éthiques :
premiérement, les personnes doivent
étre traitées comme des agents auto-
nomes, deuxiémement, les personnes
avec une autonomie diminuée ont droit a
une protection. Le principe du respect de
la personne se divise donc en deux
exigences morales distinctes : I'exigence
de reconnaitre 'autonomie et I'exigence
de protéger ceux qui ont une autonomie
diminuée ».

¢ Bienfaisance

« Les personnes sont traitées avec
éthique si leurs décisions sont respec-
tées et si elles sont protégées contre les
dommages éeventuels, et si des efforts
sont faits pour assurer leur bien-étre ».

s'effectue tous les 4 ans. Les visites de
certifications sont réalisées par des
professionnels de santé mandatés par
la HAS.

[’évaluation s’appuie sur un référen-
tiel ou manuel qui a évolué depuis
quelques années, dans sa forme. Elle
permet d’évaluer le fonctionnement
global de I’établissement de santé
(publics et privés).

Le manuel actuel est le Manuel
V2010 de certification des établisse-
ments de santé. Il contient.

28 références et 82 criteres (il est
allégé par rapport aux précédentes
versions) Il est organisé en deux
chapitres : "Management de I'établisse-
ment" et "Prise en charge du patient".

Nous retrouvons, notamment dans le
chapitre 2 « prise en charge du patient » et
la partie 1 « Droits et place des patients »,
les références importantes :

e Critere 10 : La bientraitance et les
droits.
- Critere 10.a : Prévention de la
maltraitance et promotion de la bien-
traitance.
- Critere 10.b : Respect de la dignité et
de l'intimité du patient.
e Critere 11 : Linformation, la participa-
tion et le consentement du patient.
- Critere 11.a : Information du patient
sur son état de santé et les soins
Proposeés.
- Critere 11.b : Consentement et parti-
cipation du patient.
- Critére 11.c : Information du patient
en cas de dommage li¢ aux soins).
e Critere 12 : La prise en charge de la
douleur.
e Critére 17a : Evaluation initiale et
continue de I'état de santé du patient et
projet de soins personnalisé.

e Critere 19a: Prise en charge des
patients appartenant a une population
spécifique — patients porteurs de
maladies chroniques. Cela correspond
aux patients hémodialysés.

Loi n° 2004-806 du 9 aolit 2004
relative a la politique de santé publique

Un des plans de cette loi est e plan
national de lutte pour améliorer la qualité
de vie des personnes atteintes de
maladies chroniques.

L' objectif 81 concerne I'insuffisant
rénal et sa qualité de vie : Réduire le
retentissement de 'insuffisance rénale
chronique sur la qualité de vie des
personnes atteintes, en particulier celles
sous dialyse.

e Déontologie :

Nous agissons en lien avec notre déon-
tologie, décrets et champs de compé-
tence (comme le Décret n°2004-802
du 29 juillet 2004 relatif aux regles applica-
bles a la profession d’infirmier) ce qui induit
la notion de responsabilité dans nos
pratiques professionnelles personnelles et
collectives. Nous sommes responsables
de nos actions.

Notre indépendance professionnelle
en tant que valeur éthique est essentielle,
quelle que soit notre profession (ce sujet
est en cours de travail dans le cadre de la
« Sous-commission indépendance
professionnelle » de 'EREMIP : Espace
de Réflexion Ethique Midi Pyrénées,
animée parle Dr Dupré Goudable,
néphrologue).

Approche Philosophique

e Hippocrate:
« Premium non
nocere ». (ne pas
nuire) Il étudie le
déséquilibre des
humeurs. Son
art « médical »et
sa conception
sont axés sur
['observation
attentive de la personne. L'intention
premiéere dans nos actions profession-
nelles est de ne pas nuire.

La notion de clinique est importante
du grec "klinos" qui signifie "le lit", donc
aulit, au chevet du malade.
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e L’approche selon Georges
Canguilhem (médecin et philosophe) de
la maladie et relation
meédecin-patient :
« la maladie c’est le
risque du vivant ».

Canguilhem
précise que I'appel
vient du malade et
qu’il possede des
normes. |l a ses
propres normes, il
fait face a un équilibre précaire a trouver.
Ainsi vivre avec une maladie c’est
avoir de nouvelles normes.

—_ A

™

—

Canguilhem dit que I'homme devient
autre quand il est malade : « Quand un
individu commence a se sentir malade, a
se dire malade, a se comporter en
malade, il est passé dans un autre
univers, il est devenu un autre homme ».

Pour Georges Canguilhem, il faut inté-
grer de nouvelles normes dans son
histoire personnelle afin de maintenir
un équilibre. Ainsi étre malade, c’est
une autre norme, on devient « autre ».

Il insiste sur la notion d'individu, de
personnes avec sa singularité, son
aspect unique, son expérience et son
histoire. Il aborde également la notion de
milieu et son importance car cela agit sur
la personne. (Comme le milieu social,
historique, familial, culturel).

La notion est tres importante au quoti-
dien pour assurer la prise en charge de la
personne soignée. (Il s’agit de ses
propres normes, ce qui n’est pas évident
dans une société remplie de normes et
de « cases »).

Cette approche nous permet d'appreé-
hender la personne comme un étre
singulier et a son importance pour
aborder la relation médecin patient.

Céline Leféve, lors
d’une présentation a
I'ENSS8 sur le theme de
« Canguilhem et la rela-
tion médecin patient »,
évoque la notion de
rencontre humaine.

Maitre de confé-
rences en histoire et
philosophie des sciences et membre du

Centre Georges-Canguilhem, elle
précise que la relation de sujet a sujet est
la condition pour que la médecine
se mette au service de la
personne qui souffre et au service
de l'individualité.

Elle ajoute que la philosophie
de la médecine pour Canguilhem
se base sur la philosophie de la vie
en considérant le vivant comme
individualité avec ses normes et
Ses rapports a son « milieu ».

De plus, la définition du médecin, faite
par Canguilhem dans « écrits sur la
médecine », « Mon médecin, c’est celui
qui accepte de moi, ordinairement, que
je l'instruise sur ce que, seul, je suis
fondé a lui dire, a savoir ce que mon
corps m’annonce a moi-méme par des
symptémes dont le sens ne m’est pas
clair. Mon médecin, c’est celui qui
accepte de moi que je voie en lui un
exégete avant de I'accepter comme
réparateur,», montre I'aspect de traduc-
teur du patient et qu’il est celui qui vit les
symptomes.

Cette conception idéale de la relation
véhicule des valeurs et met en exergue la
notion d’individu et de la personne souf-
frante, méme si I'organisation des soins,
les normes des institutions de santé, le
temps et I'aspect économique peuvent
interférer dans cette quéte.

e Paul Ricceur,
philosophe contem-
porain :

On évoque souvent
trois pbles pour
décrire la pensée
éthique de Riceeur :
JE/TU/IL qui constitue
le triangle éthique et
fait le lien entre indivi-
duel et collectif.

Le sommet : pdle \
JE : maliberté « Je fais
ce que je peux et je peux
ce que Je suis » : affirmation du pouvoir
étre et estime de soi.

Vers le pble TU : J'affirme ma volonté
que laliberté de I'autre soit semblable ala
mienne.

Le pOle IL représente la regle. ILy a
médiation par la regle entre les deux

e\

libertés. La médiation permet : « que ta
liberté vaille autant que la mienne ».

JE

TU (autre) IL : (institutions justes)

Il évoque la visée éthique qui
correspond a « la vie bonne avec et
pour autrui dans des institutions
justes ».

Il s’agit d’une éthique de la sollicitude.

Levinas

C’est une sorte d’interactions entre
les étres. La vulnérabilité humaine chez
Ricceur apparait comme une fragilité de
I'existence.

La vulnérabilité chez
Levinas et Ricceur est un
sujet important auquel il faut
répondre, ce qui conduit a une
éthique de la sollicitude.

« Le visage de 'autre qui
m’oblige » est pour Levinas
une réalité. L’autre doit étre
pensé dans son altérité radi-
cale. Le visage de « I'autre » est
une sorte d’appel et donc une
responsabilité a I’égard du
vulnérable. Levinas disait « je

suis I'otage de I'autre » Ainsi la
reconnaissance du visage de I'autre est
un véritable départ.

La personne en hémodialyse peut se
trouver en situation de vulnérabilité en
cas de perte d’autonomie (et dépen-
dance alatechnique) lié a sa fragilité face
aune maladie chronique sans guérison et
un avenir incertain en lien avec les patho-



logies associées. L'isolement social
parfois retrouvé dans ces situations, rend
vulnérable la personne hémodialysée.
Qui est vulnérable ? La question se pose
parfois car le soignant peut aussi se
trouver en situation de vulnérabilité face a
des situations complexes et difficiles.

Les personnes bénéficiant d’un traite-
ment de suppléance sont en situation de
handicap et souvent en précarité. C’est
alors une nouvelle atteinte et fragilité
pour vivre au quotidien (perte de
ressources, attente de plus de un an
pour obtenir de la maison du handicap
une pension nécessaire, perturbant
I'image de soi et I'estime de soi).

La maladie chronique présente diffé-
rents stades d’acceptation dela
maladie, le temps interagit sur ces étapes
et sur I'intégration dans son quotidien.
Limpact familial et social est important.
La notion d’absence de guérison est
significative. Cette maladie s’installe dans
le temps et présente des risques de
complications avec lesquels il faut
« composer ». La maladie chronique
touche la personne dans ses représenta-
tions de la santé, de la maladie, dans ses
habitudes de vie et surtout dans ses
projets d’avenir. Cela influe sur sa propre
conception de la vie. Il faut savoir égale-
ment que rien n’est acquis. Ainsi, une
personne hémodialysée qui semble avoir
intégreé ce traitement peut se trouver a
une nouvelle étape ou inadaptation lors
du déces du conjoint qui assurait le suivi
du régime par exemple. N’oublions pas
que la maladie chronique a un réelimpact
sur le conjoint ou aidant naturel, vivant
par procuration la maladie. Toutes les
situations sont complexes et uniques
méme si des caractéris-
tiques existent.

Claire Marin, profes-
seur agrége, docteur en
philosophie explique
dans la « maladie chro-
nique ou le temps
douloureux » dans le
tome 3, page 121 du
traité de bioéthique lll 7 :

«C’est une maladie du temps...
La maladie chronique est une maladie
d’endurance »... Comprendre la

maladie chronique c’est accepter
I’idée de vivre sans guérir, supporter
une existence qui intégre douleur et
lincertitude... La maladie chronique
est d’installer I’incertitude dans la
durée...».

Ces différents éléments montrent la
complexité de la maladie chronique et la
notion du temps.

La particularité de la maladie chro-
nique rénale est que I'évolution nécessi-
tera un traitement de suppléance. Ainsi,
les patients sont suivis dans le temps.
Toutefois, le jour ou I'annonce est faite de
la mise en place du traitement reste une
épreuve et un choc, une réalité « refoulée »
(la prévention permet cependant de
retarder la mise en place du traitement de
suppléance).

Il existe un avant et
un apres.

Marcela Gargiulo,
psychologue clini-
cienne, évoque la
maladie chronique
comme « un évene-
ment de vie » et dit : 8

« La solitude du
malade devant ce
qu’il vit est I’une
des expériences
de vulnérabilité
la plus radicale qui puisse exister.

La deuxieme expérience de vulnérabilité
aussi dramatique que la premiére est la
détresse sociale dans laquelle le patient
peut se trouver. Sans un minimum de
moyens, le patient peut s’enfermer dans
I’isolement, le désespoir, et la plus
grande pauvrete. Aucune aide psycholo-
gique ne peut venir compenser ces
manaques du « minimum vital » rendant la

vie possible. Il est important de
rappeler ici I'inégalité des
moyens dont disposent les
patients pour faire face a la
maladie ».

Il serait complémentaire
de développer 'aspect de la
maladie rénale chronique qui
induit de nombreuses pertes
(décrites par Dominique

Cupa et al. danslen°101
AFIDTN). Il faut accepter des organes
non fonctionnels dans le corps et faire
notamment le deuil de la fonction rénale.

Définition de l'individu

Définition, latin, individu vient de
« invidium » qui signifie indivisible donc
un tout.

Le theme de I'individu est prégnant.
En effet il s'agit d'une personne avec sa
propre expérience de la douleur, de la
maladie et de la mort, avec ses normes,
avec sa singularité. La notion d'individua-
lité est primordiale car sa réalité est
essentielle, ainsi que son projet de vie et
son histoire, son vécu.

Concernant le sujet ou individu, il est
important aussi de préciser son statut en
situation de maladie. Ainsi la terminologie
a évolué. Il a été appelé
« malade » « patient » « client »
ou « usager » et en parallele a
évolué également la relation
médecin patient (du paterna-
lisme & un mode autonomiste).

Une asymétrie demeure
toutefois.

Il est aussi citoyen et un
individu dans la collectivité, ce
point est a mettre en exergue
pour mieux appréhender la
personne soignée dans sa
globalité mais aussi au sein du centre
d'hémodialyse. Car nous verrons que le
patient a des droits mais aussi des
devoirs de citoyenneté comme I'absence
d’insultes ou agressions verbales, incivi-
lités et I'application de certaines regles de
fonctionnement comme I’horaire de
rendez-vous, le lavage des mains a I'en-
trée. De plus, I'individu est en lien avec la
collectivité. Ainsi, la liberté des uns peut
influencer ou avoir des conséquences pour
la collectivité.

Claude Evin précise « C’est la un des
paradoxes hospitaliers : accueillir
chaque patient dans ce qu'’il a de plus
humain et étre en permanence a la
pointe de la technique. Or la technique
ne saurait effacer ’Homme. Se poser
en permanence la question de 'autre
dans la relation de soins est I’un
des fondements de la démarche
éthique »°.




Cahier scientifique

Il s’agit d’une relation soignant-soigné
chronique. La temporalité agit sur la
relation, il s’agit d’une relation chronique
ou chacun vieillit « cote a cote ». Certains
patients sont appelés par leurs prénoms et
le demandent. La juste distance est un
sujet a part entiére. Le soignant qui
réalise la premiére séance reste trés
important dans le cheminement et le
parcours de soin. La personne bénéficiant
d’un traitement par hémodialyse se
souvient tres clairement de la premiere
fois. La notion de temps est primordiale
en hémodialyse : Heure de rendez-
vous, durée de séance, différentes
étapes d’acceptation de la maladie
dans le temps. De nombreuses montres
se trouvent dans la salle. Les pannes ou
retards liés aux générateurs sont sources
de contrariétés pour les patients qui n’at-
tendent qu’une chose, que la séance se
passe pour partir. Quelques-uns, cepen-
dant, apprécient toutefois I'aspect familial
et le fait d’étre attendu, reconnu. La
collégialité de différents professionnels est
arechercher pour appréhender la
personne dans sa globalité et singularité.

Les Principes a mobiliser

Pour agir et pour un questionnement
éthique dans les situations de soins :
¢ Non maléficience ou non malfaisance :
ne pas nuire, prévenir le mal
e Bénéficience ou bienfaisance : tout ce
qu’amene un mieux au patient et aux
autres personnes concernées
e FEquité, justice : Vérifier que le patient
accede a ses droits sans éser les autres.
¢ Principe d’autonomie : privilégier tout
ce qui peut permettre a la personne de
décider pour elle-méme.
e Liberté: respect de laliberté du patient,
de ses choix, de ses mouvements.

Les dilemmes éthiques entre le
devoir de soigner et respecter
le choix de la personne soignée

Nombreux sont les dilemmes. Il faut
retenir qu'arréter un traitement ne signifie
pas I'arrét des soins.

L'avis 87 du CCNE peut étre ressource
car il aborde la notion de refus et d’auto-
nomie et comment les appréhender.

e Mme B a toujours refusé ce traite-
ment, a parfois arraché les aiguilles volon-
tairement pour arréter la séance, (risque
hémorragique, risque AES), vient quand

elle le souhaite, parfois prévient, d’autres
fois non, le matériel est alors jeté (n’y a—t-il
pas une forme de contrat ?). Elle arrivait
en urgence, en OAP, mais ensuite a
parfois fait le choix de ne pas venir tout en
ayant compris les risques et effets du trai-
tement. Cela arrive encore parfois mais
elle prévient de son absence.

Questions : I'information est-elle bien
comprise ? (Probleme de la langue mais
apres vérification, Mme B est au clair et
connait les risques encourus). Ce traite-
ment n’a jamais été accepté. Quelle
responsabilité ?

Piste (en lien avec réflexion du comité
éthique) : Application du principe d’auto-
nomie (loi du 4 mars 2002) : Toute personne
prend les décisions concernant sa santé. ..
e Maléficience : Pronostic vital engagé en
lien avec la non-adhésion au traitement.
Induit des séances en urgence engendrant
désorganisation de I'unité, au détriment
des autres patients. Le systeme de santé
est alors utilisé de fagon anarchique (maté-
riel jeté, IDE revenant sur astreintes : codt,
situation d’urgence a gérer...).

e Beénéficience : Le patient a agi selon sa
volonté en « acteur » de sa vie.

e Equité, justice : peut dégrader les condi-
tions d’accueil des autres patients et leurs
prises en charge. Surco(t qui sera un jour
préjudiciable pour le systeme de santé.

Problématique globale d’accés
aux soins et équité : Il peut se poser
aussi la question des devenirs des
patients et I'acces aux soins. En effet,
certaines structures refusent les patients
hémodialysés car les frais lors des dépla-
cements en hémodialyse sont a leur
charge. Cette réalité modifie les possibi-
lités de choix de structures d’accueil
selon le cas et une perte de liberté de
choix des structures.

Accueil des vacanciers : Demande
d’un patient de passer 4 mois en été au
centre alors que la demande initiale
tardive fin juin était de 2 mois avec une
possibilité d'un accueil de 1 mois pour
répondre a toutes les autres demandes.
Non satisfait de cette proposition
d’accueil de 1 mois, il a décidé de rester
et de venir le lundi suivant pour satisfaire
son projet, sachant qu’il faudrait trouver
une solution pour le dialyser. En réalité,
une place s’est libérée et il a pu rester
tout le temps souhaité mais non prévi-
sible au mois de juillet a son arrivée.

Questions : Son projet de vie doit-il
altérer ceux des autres ? Acceptation de
la maladie ? Respect ? Qui est finalement
vulnérable car il s’est imposé et a refusé
de rester le temps prévu initialement et a
certaines heures seulement ? Comment
répondre a sa demande et son projet de
vie et de profiter de sa maison secondaire
dont il paye des « taxes »? Un refus
n’est-il pas une double sanction en
plus de la maladie ? L'été suivant,
certains patients ne seront pas accueillis
pour répondre a sa longue demande sauf
si 'UAD est possible ? Ne doit-on pas
partager du temps et des places
(ressources possibles) pour répondre
aplus de personnes ? L'unité n’a pas de
places réservées ou séance supplémen-
taire, comment accéder a son projet de
vie, élément important dans le cadre de
I’acceptation de la maladie ? Sa liberté
n’interfere-t-elle pas sur celles des autres
vacanciers (entre 10 et 15 recus cet été-la
pour des périodes de 1 a4 semaines dont
un prolongé a 6 semaines finalement en
2011) ? Il arrive aussi qu’un centre qui
avait accepté un patient revienne ensuite
sur son engagement. (Ce qui est problé-
matique quand on avait prévu de prendre
une autre personne a sa place).

Nos réponses sont parfois tardives
pour apporter alors une réponse nous
engageant.

Finalement comment répondre a
toutes les demandes ? Equiité, justice,
bienfaisance ?

Nous sommes face a des paradoxes
et frustrations entre projet de vie et réalité
organisationnelle.

De plus, compte tenu de I'état de
santé parfois précaire des patients, des
prévisions de vacances sont parfois
annulées.

Nous faisons également face a de
nouvelles situations avec I'arrét de traite-
ment ou limitation de traitement.
Des questions émergent sur la dialyse
qui pourrait étre « maltraitante » ou
I’obstination déraisonnable. Cela
est un sujet a part entiére qui nous
questionne et interroge et sera le sujet
d’un autre travail. Cette réalité a amené
différentes unités a structurer et forma-
liser une démarche éthique avec mise
en ceuvre de la procédure collégiale et
«unité de concertation ».



Des analyses de situation sont aussi
aidantes pour prendre de la distance.

Le cadre de santé a la responsabilité
d’une démarche éthique soignante.
L’équipe mobile de soins palliatifs est
une ressource.

Conclusion

Notre vigilance éthique est indispen-
sable. Les échanges entre différents
professionnels sont importants pour
travailler sur les représentations et
confronter les points de vue. La tragabilité
d’une décision collégiale est prégnante
ainsi que la place du patient et de la
personne de confiance.

Le temps nous manque mais des
staffs sur des situations interpellantes
sont aidants et importants, avec une
équipe pluridisciplinaire. Nous avons
besoin de ce temps et de formaliser le
raisonnement.

Nous avons présenté des situations
au comité éthique et nous faisons appel a
I'équipe de soins palliatifs pour une aide
pour verbaliser et améliorer la prise en
charge en situation de fin de vie. Leur
expertise et leur expérience sont
ressources pour notre cheminement.

Nous voulons aussi intégrer cette
démarche a une réflexion institutionnelle.
Nous avons travaillé sur la personne de
confiance et la loi Léonetti et notamment
les directives anticipées.

L’évolution sociétale, le cadre régle-
mentaire, les paradoxes nous amenent a
nous poser des questions sur nos
actions et leurs conséquences, pour
savoir agir en situation.

Voila un cheminement vers la
sensibilisation a I’éthique avec la
volonté constante d’améliorer la prise
en charge dans un contexte en évolu-
tion et bien penser nos pratiques.

Tous les professionnels de santé ont
une « conscience » éthique. Cependant
une certaine méthodologie et formation
peut nous aider.

Le patient doit étre appréhendé
dans sa globalité, en situation de
maladie, en tenant compte de son
histoire, son vécu et son projet de vie.

Il'est le seul a savoir ce qu'il vit et la notion
d’expérience ou épreuve est a prendre
en considération. Cette réflexion met en
exergue I'importance de cibler la
personne et de rester vigilant face au
risque de stigmatisation du fait de sa
maladie chronique. Vivre au quotidien
avec une maladie chronique rénale au
stade terminal demeure difficile nécessi-
tant un traitement de suppléance vital.

LLa notion de respect, de vulnérabilité
et de dignité sont essentielles au quoti-
dien. La loi du 4 mars 2002 est fonda-
mentale et protege le patient, elle a
permis de repositionner le patient dans
une situation ou il a plus de pouvoir et
devient « acteur » de sa prise en charge.
Cependant malgré ces nouveautés, il
reste difficile d’agir en situation de vulné-
rabilité et I'autonomie a ses limites, méme
si le choix du traitement est possible.

Ainsi, il reste important de continuer a
travaliller sur le sens de I'autonomie et ses
limites. Il faut poursuivre sur I'information
claire et loyale et la difficulté pour
s’assurer que I'information est comprise.
La notion de refus est aussi un point a
travailler car il peut étre signe de colére
face a une relation de soin, une incom-
préhension, une sorte de rébellion.
La notion de refus de traitement ne veut
pas dire refus de soins. Des réactions
de défense peuvent apparaitre qu’il
nous faut analyser et prendre en consi-
dération.

Aufinal, I'intention est de favoriser une
réflexion critique et le questionnement.

De plus, comme le précisait Paul
Ricceur, I'objectif est :
« Lavisée de la vie bonne avec et pour
autrui dans des institutions justes ».

S'il est important de prendre soin des
patients, il en est de méme pour les
soignants par un management éthique et
une quéte de sens de nos pratiques
professionnelles.
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