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Introduction

Recommandations ASSM 2012
Nouveau code civil sur la protection des

adultes
Etude nationale ASSM sur |’éthique en
domaine hospitalier 2014/2015

Et en dehors des structures
hospitalieres?



Objectifs

Saisir :

Photographie de la situation actuelle TI
Difficultés
Ressources
Nécessités

par rapport a l’éthique clinique dans les
lieux extrahospitaliers de prise en charge
des personnes vulnérables.



Méethode

Etude descriptive multicentrique de type mixte
(quantitative et qualitative)

Population
Tous les services de santé du Canton Tessin ont

été contactés selon les adresses fournies par le
Département de la santé et de la socialité de la

République du Canton du Tessin.

Outils
Grille d’entretiens semi-directif

Enregistrement audio
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NECESSITAIN ETICA CLINICA

O casi di etica clinica senza inquadramento

. descrizione :

[ Detaglic di un caso
particolare

. descrizione :

CIMedalita di riscluzione

[Cldecisioni cliniche
Cldecisione di fine vita
Cldirettive anticipate
Clrappresentante terapeutico
Clsospensione delle cure
Cllimitazione delle cure
Critiuto delle cure

Problematiche trattate

Olinformazione al paziente
Cldiscernimente del paziente
Clgesticne delle risorse
Classistenza al suicidio
Oindicazione alla rianimazione
Cltrapianti

Csciopero della fame

Claitre -

Commentiz _

Fondazione
Sasso
Corbaro

per
la promozione
della
formazione
della ricerca

e della
documentazione
nel’ambito

delle

Medical
Humanities

e dell'etica
clinica

Via

Pian Laghetto 1
CH-6500
Bellinzona

Sede operativa
Ospedale
Italiano
Padiglione C
Via

Pietro Capelli
CH-6962
Viganello

telefono

+41

(0)

79 207 02 00

e-mail
fondazione

@
sasso-corbaro.ch

WWW.
sasso-corbaro.ch



Database elica clinica 2015

Fondazione Sasso Corbaro per le Medical Humanities

[ Necessita di supporto, consulenza e formative

Olinformazioni generali sulla
bicetica ed etica clinica

Cseritte
Oorali

. descrizione :

[CJConsultazioni di etica

Cleommissions interna

Cleonsulente specializzato (biceticista)

CGruppi di riflessione

Clgenerale

[Cspecializzato al contesto clinico

Clad hoc
[Cstabile

CIFermazione generale

Olprincipi di etica
Cldecntologia

Olegislazione attuale (Codice civile e dirifto dell'adulto 2013)

Oraccomandazione ASSM 2012

CFermazione specifica su
problematiche di etica clinica

Cldecisioni cliniche
Cldecisione difine vita
Cldirettive anticipate
Clrappresentante terapeutico
Csospensione delle cure

Oinformazione al paziente
Cldiscernimento del paziente
Clgestione delle risorse
Cassistenza al suicidio
Oindicazione alla rianimazione

Olimitazione delle cure Cltrapianti
Critiute delle cure Csciopero della fame
Oatre -
Olprincipi di etica
Cldeontologia
CIFormazione generale Cllegislazione attuale (Cedice civile e diritto dell'adulto 2013)
Oraccomandazione ASSM 2012
Commenti: _
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Méethode

Analyse

quantitative: statistiques descriptives

qualitative:
-CA et ASD: les entretiens enregistrés seront
transcrits et feront ’objet d’une analyse
qualitative selon la méthode de la
Grounded Theory
-autres: transcription verbatim des cas
cliniques et synthese

Charmaz, K. (2008). Grounded Theory. In: J.A. Smith. Qualitative Psychology: a
practical guide to research methods. Londra, Sage.



Méethode

L’étude se developpe en 4 phases :

1) Contact par lettre des institution cible

2) Récolte des données (6 mois) avec un
questionnaire développé ad hoc et des
interviews structurées enregistrées

3) Analyse des données

4) Publication et diffusion des résultats.



Fondazione
sssss

Résultats
préliminaires

Taux de réponse

® Total @ Réponse




Interviews n-4 =

® EMS ® ASD @ Associations @ Cliniques privées
© Instituts spécialisés @ Instituts formation




Positionnement des

structures sur le territoire
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Résultats generaux

L’éthique
clinique est

a) Un domaine inconnu
b) Un domaine associé au bon sens et au sens

commun



Difficultés
les plus fréequentes

a) La coordination entre les différentes
structures

b) La coordination entre les difféerentes
opérateurs sanitaires impliqués
autour du méme patient

c) La diversification des casuistiques
classiques



Nécessites

Explicites:

1) Création d’un réseau entre
institutions

2) Demande ponctuelles de formation
specifique en éthique

Implicites:
Elaboration et analyse de cas cliniques
d’un point de vue éthique



Ressources existantes

1) Supervisons et intra visions avec des
psychiatres ou des psychologues

2) Gestion organisationnelle: gérée par les
infirmiers et désengagement médical

3) Proposition du médecin cantonal du Canton
Tessin de constituer une commission

d'éthique clinique cantonale pour les maisons
de retraite

N’existent pas

1) Consultants en éthique clinique

2) Commissions spécifiques



Résultats specifiques

Theme transversal

|’exercice de |’autonomie chez les patients
avec une capacité d’expression ou de
discernement diminuées

1. Difficulte d’operationnaliser le représentant
therapeutique

2. Difficulté de respecter la volonté et la
bienfaisance chez le patient quand il est
représenté



Résultats specifiques

Maisons de retraite

Problématique majeure: démence et capacité
de discernement

Nouveaux horizons cliniques: patients

psychiatriques, patients cancéreux, suicide
assiste



Cas clinique 1

Femme, 83 ans, deux fils, veuve, vit seule a domicile

Début de déclin cognitif, absence de problémes de santé particuliers

Présence d’aides a domicile pour les repas et pour le ménage

Fils et médecin de famille demandent ’hospitalisation en maison de retraite

Opposition initiale de la dame ; ensuite acceptation pour atténuer difficultés et peurs des
fils

Ambivalence pendant la permanence en maison de retraite : éloignements quotidiens qui
impliquent qu’un fils réaccompagne la dame chaque jour en institut

Difficultés des soignants face a l’absence de compliance de la femme envers sa prise en
charge

Les responsables de 'institution proposent une rentrée bréeve de la dame a domicile afin
de la rendre consciente par rapport a ’impraticabilité de cette solution

Opposition des fils a cette proposition. Finalement ils acceptent sur la base de la
philosophie et de la politique de U’institution

Aprés quelques jours a la maison, la dame fait une chute et est victime d’un sévere
trauma cranien

Apres le séjour a ’hopital, elle est accompagnée a la maison de retraite

La dame, suite a la chute, présente des difficultés de déambulation et donc n’arrive plus
a s’éloigner

Apres deux mois de la premiéere hospitalisation en maison de retraite, la dame decede.



Points qui rendent ce
cas paradigmatique

Interprétation du principe d’autonomie face
a la fragilité

Evaluation de la capacité des personnes
fragiles d’assumer a bon escient des risques
Déplacement de ’assomption du risque
clinique et de la responsabilité de la part
des soignants sur les représentants
thérapeutiques

Tutelle légale vs justesse morale dans la
pondération des choix

Gestion verticale des cas problématiques
Fidelité aux principes et aux valeurs de
|’institution face au cas singulier et
particulier



Résultats specifiques

(suite)

Soins a domicile

Probléematique majeure: maltraitance,
directives anticipees, représentant
thérapeutique

Nouveaux horizons cliniques: REHA, soins
palliatifs, maladies chroniques



Cas clinique 2

Homme, 73 ans, marié, une fille adulte

2010 : diagnostic de SLA

Maladie rapidement évolutive : trachéostomie et PEG

Absence de directives anticipées

Lors d’une hospitalisation aux urgences il exprime le désir d’étre soigné avec tous les moyens
possibles

Depuis une année communication directe impossible avec le patient

Bonne relation conjugale; rapport conflictuel parents-fille

Visions opposées entre mere et fille par rapport a la prise en charge du patient

Femme favorable au maximum des soins vs conviction de la fille que le pere ne voudrait pas
continuer a vivre dépendant du ventilateur et avec une nutrition artificielle

Fréquents disputes entre les deux femmes en présence du patient

Les soighants et la fille doutent que le patient accepte sa propre condition seulement par
amour envers sa femme

Les soignants sont préoccupés pour |’état de santé de la femme, laquelle est gravement
malade

Difficulté dans la recherche de support dans d’autres figures soignantes : médecin de famille,
hopital, Hospice



Points qui rendent ce
cas paradigmatique

Absence de directives anticipees méme
lors d’une maladie dégenérative
Implication des soignants dans les
dynamiques relationnelles de la famille
Recherche vs risque d’ingérence dans la
sphere privée du patient

Difficulté dans |’échange d’informations
entre structures et figures soignantes et
difficultés a travailler en réseau

Désir / possibilite des soignants de
répondre aux besoins des personnes
affectivement pres du patient

Capacité d’evaluation de la part du couple
de la possibilité de soutenir [’assistance a
domicile
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Conclusions

Attitudes défensives d’accueil
Psychologue ou consultant éthique?

. Le role des familiers
. Le lien affectif comme ressource et

probléme en méme temps

La délegue du risque sanitaire au patient
et/ou au familier et les instruments des
directives anticipées et de représentant
thérapeutique

. Préoccupation legales versus

préoccupations éthiques
Principe de responsabilité

. Législation suisse difficile a appliquer

dans les contextes étudiés
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of treatment programs for chronic diseases and palliatve care where the
expression of the patient's will is problematic The figure of the physician seems
absent from the ethical sebate which isinstead discussed by the nursng stafi.
The clinical ethics support needs are essentially a matter of internal
training and sub ly, external tion and sugervision; there are no
slans for the creation of com or for the formalizaton of lting ser
vices in clinical ethics.
o Casereport:82-year-oki female patient, with incpient cog decl
Her chidren request that she be admitted to a nursing home, but she is not
wn faveur of this preposal During the initial infermation-gathering interview the
patent refuses to be admitted, then accepts only to dismiss the social workers.
She tater calls the facility to revoke her consent. This refusal is respected
but the patient calls once again asking for admission end showing great ambiv-
alence. There then ensues a period of the patient moving back and forth
tetween her home and the institution. After adomestic fall the patientis ence
agan agmitted to the nursing home where shea dias two months fater.

Discussion

The resuits show the difficulty in granting & patient's right to autonomy
in extra-hospital contexts. The currentrisk is that patients with chrone diseases
and on paliative treatmentare forced to exert a reduced level of autonomy.

The new Swiss law has little efficacy in the observed context and seemste
gwea futurst aim with respect to the present health care culture



