14

GERIATRIE PALLIATIVE

Désirs de mourir des personnes dgées en maison

de soins

En fait, c’est la chose la plus naturelle au monde de penser a la mort et au déces a un age avancé. On sait également
depuis longtemps que de nombreuses personnes agées souhaitent la fin de leur vie et y aspirent. Et pourtant, au-
jourd'hui, nous avons du mal & thématiser les souhaits de mort et a y faire face. C'est particulierement vrai pour
les institutions telles que les hopitaux et les maisons de soins qui suivent la logique d'une prise en charge et d'une

prolongation de vie parfaitement sécurisées et de préférence génératrices de profits.

En Suisse, un projet de recherche a été mené a bien pour
étudier de maniére empirique les souhaits de décés dans les
maisons de soins. Il faisait partie du Programme national de
recherche «Fin de vie» financé par le Fonds national suisse
(http://www.nfp67.ch/fr). Le projet «Souhaits de déces des
résidents des maisons de soins en Suisse» a été initié et diri-
gé par le Dr. Stéfanie Monod, gériatre qui a d'abord travaillé
au Centre hospitalier universitaire CHUV a Lausanne et qui
dirige aujourd'hui la Direction générale de la santé (DGS)
qui est I'autorité de santé cantonale vaudoise en Suisse ro-
mande.

Jusqu'a présent, les souhaits de décés ont été étudiés prin-
cipalement chez les patients en soins palliatifs classiques,
Cest-a-dire les personnes atteintes d'un cancer avance
(Monforte-Royo et al,, 2011; Rodriguez-Prat et al,, 2017). Le
sujet s'avére particulierement complexe: les souhaits de
mourir peuvent signifier différentes choses, étre motivés
de manieres trés différentes et étre également associés a
une détermination différente. lls ne sont pas toujours 'ex-
pression de la souffrance, mais peuvent également indi-
quer qu'une personne est saturée de vie au sens positif du
terme et qu'elle a bouclé le cycle de la vie de fagon heureuse
(Jox, 2013). De plus, les souhaits de mourir peuvent étre liés
au désir de vivre, C'est-a-dire apparaitre dans une ambiva-
lence. Souvent, ils ne sont méme pas évoqués du tout et
s'ils le sont, alors souvent de maniéres tres différentes, dans
les conversations, par des allusions et des signes, ou méme
par des actions allant jusqu'au suicide ou a la tentative de
suicide (Balaguer et al., 2016). En Suisse, les citoyennes et les
citoyens, y compris les personnes agées dans les maisons
de soins, tant qu'elles restent aptes a prendre des décisions,
ont la possibilité de recourir au suicide assisté qui est de
plus en plus utilisé (Borasio, Jox et Gamondi, 2019).

Le projet de recherche mentionné était une étude d'obser-
vation multicentrigue réalisée dans de nombreuses maisons
de soins en Suisse, dans les trois régions linguistiques et
culturelles différentes de la Suisse alémanique (Saint-Gall),
de 13 Suisse romande {Canton de Vaud) et de la Suisse ita-
lophone (canton du Tessin). Seuls les résidentes et résidents
de maisons de soins de plus de 75 ans faisant preuve d'une
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bonne capacité de jugement et ayant vécu dans des institu-
tions de soins entre trois & dix mois ont participé a '¢tude.
lls ont recu la visite de psychologues ou de responsables
spirituels qualifiés et ont été invités a remplir des question-
naires et des instruments de mesure validés qui, en plus
des questions sur les souhaits de mourir, contenaient éga-
lement des questions sur leurs maladies, le fardeau de leurs
symptémes et le stress psychosocial.

Sur un total de 769 résidentes et résidents d'institutions
de soins pouvant étre pris en considération, on a pu inclure
dans I'étude 280 personnes (107 dans le canton de Vaud,
117 dans le Tessin et 56 2 Saint-Gall). L'age moyen des rési-
dentes et résidents était de 87,5 ans, dont 73 % de femmes
et 61% de personnes ayant perdu leurs conjoints. En gé-
néral, il était frappant de constater a quel point la grande
majorité des résidentes et résidents étaient disposés a par-
ler des souhaits de décés. Les conversations étaient vécues
comme un soulagement plutét qu'un fardeau.

Au sein du groupe de résidentes et résidents ayant fait I'ob-
jetde l'enquéte, nous avons rencontré différentes attitudes.
Selon un premier instrument de mesure (CADO, «Catego-
ries of Attitudes towards Death Occurrence») {Schroepfer,
2006), qui rassemble les différentes catégories dattitudes
face 3 la survenance de la mort, les résultats suivants ont
été obtenus: 4% n'acceptaient pas la mort; 50% accep-
taient la mort, mais n'étaient pas encore préts pour elle;
30% déclaraient qu'ils acceptaient la mort et étaient préts
3 mourir. Chez 16% des résidentes et résidents existait un
désir de mourir, c'est-a-dire qu'ils préféraient mourir au-
jourd'hui plutét que demain. Pour presque tous, cependant,
cela signifiait qu'ils espéraient mourir naturellement le plus
tot possible. Un seul résident (0,4 %) voulait accélérer acti-
vement le début de sa mort (par suicide ou suicide assisté).
Un deuxieme instrument de mesure («SAHD-Senior») nous
a permis de déterminer l'intensité des souhaits de mourir
(Galushko et al., 2015). Nous avons ainsi constaté que 11%
des résidentes et résidents avaient un fort désir de mourir.
La fréquence du souhait de mourir dans le canton franco-
phone de Vaud était sensiblement plus élevée qu'au Tessin
et & Saint-Gall oll les souhaits de décés étaient les plus bas.
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Cela peut s'expliquer en partie par le fait que les Vaudois
étaient majoritairement de confession réformée, dans les
deux autres cantons les personnes étaient de confession
catholique romaine.

Un autre objectif de I'enquéte était d'identifier les rela-
tions possibles (corrélations) entre le désir de mourir et |a
situation des personnes concernées. Ony a inclus des souf-
frances psychologiques telles que la peur, la dépression et
la démoralisation, les symptémes physiques, les médica-
ments, mais aussi les souffrances spirituelles ainsi que des
caractéristiques personnelles (age, sexe, état civil). Les fac
teurs suivants augmentaient considérablement le nombre
de souhaits de déceés (indépendamment les uns des autres):

— Les symptémes dépressifs multipliaient par 8 le risque
d'un souhait de mourir,

— les besoins spirituels non satisfaits ou la souffrance spi-
rituelle étaient associés aux souhaits de mort 2 a 3 fois
plus souvent que lorsgu'il n'y avait pas de souffrance spi-
rituelle,

— les groupes de médicaments benzodiazépines et neuro-
leptiques multipliaient le risque par 3,

— la démoralisation et I'age avancé n'étaient que de légers
facteurs de risque. Le sexe, I'état civil et le nombre de
maladies n'étaient pas liés a l'existence de souhaits de
mourir.

Conclusion

La majorite des résidents des maisons de soins n'ont aucune
envie de mourir. Cependant, une minorité significative de
11 3 16% des personnes interrogées souhaitent une mort
naturelle le plus rapidement possible. Parmi les facteurs qui
semblent encourager de tels désirs figurent également des

états de souffrance qui pourraient éventuellement étre ré-
duits par un meilleur dépistage et un traitement précoce,
en particulier I'anxiété, la dépression et la souffrance spi-
rituelle. Dans I'ensemble, I'étude encourage une discussion
ouverte sur les souhaits de décés dans les maisons de soins.
Les instruments de collecte de données utilisés ici peuvent
certainement étre utiles a cet égard.

Ralf J. Jox

Cet article a été publié pour la premiere fois dans la revue
«Fachzeitschrift fiir Palliative Geriatrie», numéro 3,/2019.
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