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Récit d’'une situation clinique
et de la problématique soulevée

hebdomadaires a domicile réalisées lors d'un skge

médecine générale. Ces visites avaient pour basdtar le
suivi d’'un patient pour lequel une prise en chapgdliative a
domicile était mise en place. Cet homme de 70 angran
souffrait d’'un cancer d’origine digestive, alorstastaseé, et d'une
insuffisance cardiaque sévére avec une dyspnéeauagiante. I
présentait également une démence qui rendait lancoication
guasi impossible. Son épouse et son fils, agé den8%environ,
vivaient également dans cette habitation trés medésgs visites
s'articulaient autour de ce patient dont le lit meététait au milieu
du petit salon : je 'auscultais et I'examinaishbad, puis écoutais
le compte rendu de la semaine écoulée donné paésmse et
son fils (au sujet de ses difficultés respiratqiess éléments de
son comportement qui les inquiétaient, etc.). N@assions
ensuite dans le petit hall, qui servait de sallenanger, pour
discuter du suivi, renouveler les prescriptions, et

I a situation clinique envisagée a émergé au courgsites



Au cours d'une visite, le fils du patient a faitrpeu fait qu’il
ne se sentait pas trés bien, qu'il était fatigug.té&nsion et sa
fréquence cardiaque se sont avérés normaux et ooeec
anamnese n'a rien révélé de significatif. Cependaravait une
lésion, par perte de substance, de 1 cm de large glusieurs
centimetres de long sur le tibia. L’origine en gtaumatique. Les
bords de la plaie étaient inflammatoires. Il sentldaident que la
cicatrisation nécessiterait une surveillance et pmge en charge
appropriée étant donné les importants risques attidn et de
chronicisation.

Toutefois, le patient était fermement décidé adrdui-méme
sa plaie, en dépit des explications fournies quam risques
encourus. Cette personne avait parfois des accedete (il avait,
par exemple, récemment cassé d’'un coup de poingriade la
porte d’entrée) et méme si, durant ces consulstidnn’a pas
présenté d'agressivité particuliere, I'atmosphérgtait pas
totalement détendue. La mere du patient semblaipase oser
s’opposer a son fils. Au fil des visites, I'état e plaie s’est
aggravé, les abords devenant rouges, chauds dégoatec une
peau d’'aspect cartonné. Cependant, lors de laaternisite, le
patient a indiqué gqu’il avait eu une discussioncatiafirmiére de
I'équipe palliative : il avait écouté ses conseitsmatiere de soin
de plaies et semblait enclin a les mettre en prafigu moins en
partie.

Cela m'a laissé avec l'impression de n’avoir pagssé a
communiquer les enjeux d'une prise en charge derretcd’avoir
été incapable de convaincre une personne que abrietsanté
était préoccupant. Ces visites ont ainsi été sodiwe sentiment
d’'impuissance et de frustration.

Cette situation invite a une réflexion sur la cquimn du soin et
sur la fagcon de vivre et de donner sens a un defisoins.

La problématique du refus de soins se situe eelgaction de
deux grandes lignes directrices en matiére deioelate soin :
d’une part le principe d’autonomie du patient (geitraduit entre



autres par son consentement libre et éclairé) 'atitré part, le
principe de bienfaisance. L'enjeu est ici d’évitbgux écueils :
celui de 'abus de pouvoir ou du paternalisme naddit celui de
I'indifférence voire de la non-assistance a perscgmdanger.
Cette situation clinique peut étre envisagée dorsgant sur le
trépied éthique de P. Ricceur, en explorant lesdessjui existent
entre le point de vue du médecin (désir de soigoamyictions
éthiques), celui du patient en refus de soinse eatlre dressé par
les balises juridiques, déontologiques et celles I'éthique
biomédicale. Nous commencerons par ce dernier pole.

Pole « ils »

Autonomie

Le respect du principe d'autonomie par le médednsiste a
« reconnaitre que le patient est le seul a saeu est bon et
bien pour Iut ».

Le respect de cette autonomie est ainsi le predneit que
stipule la Loi relative aux droits du patient (&). Le Comité
consultatif de bioéthique belge indique que, loesge principe
entre en conflit avec d’autres, comme celui dealewr accordée a
la santé de lindividu et le principe de bienfaisan c’est
généralement le principe d’autonomie qui pdme

Si le respect de ce principe est une évidencesiernéanmoins
a Vvérifier que certaines conditions requises pdexetcice de
'autonomie sont présentes. Le méme texte souligne le
caractére apparemment déraisonnable du contenuctioir fait
par le patient ne prouve pas qu'il soit incompétentiger, mais
invite & s’assurer de sa compétence. Le méme Cawitsultatif
de bioéthique et des auteurs anglo-sakénsncent ainsi certaines
capacités gqu'il faudrait prendre en compte pouejudge I'aptitude
d’un patient a décider pour lui-méme :

» capacité de comprendre I'information médicale etpgrécier
ce que cette information implique dans la situapoésente et
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éventuellement future ;

e capacité de jugement ;

» capacité de définir et d’exprimer ses choix, de igranlibre et
volontaire ;

» capacité d’expliquer les raisons d'un choix plugdgtun autre
en se fondant sur ses valeurs personnelles etardgl vie.

Juger de telles capacités est sans doute délicatatique. La
loi et la réflexion éthique biomédicale invitentaat tout a
s’assurer de l'autonomie du patient dans une déragmaudente
plutdt que de vérifier de maniére systématique lise de
capacités. Accompagner le patient dans I'exerci@e gbn
autonomie nécessite d'abord et avant tout de peeferitemps
d’élaborer une relation thérapeutique au sein dgudlbe
l'information puisse étre délivrée adéquatememjueipermette de

débattre de la situation.

Refus de soins

La démarche de recherche du consentement libnefaimé du
patient laisse a ce dernier la possibilité de efles soins.

Il s'agit la encore de faire preuve geudenceen s’assurant
gue le refus est valide, au sens ou le patientsachpacités
requises pour exercer son autonomie, en |'absercdodtes
influences extérieures. Il importe, entre autrespendre le temps
de rassurer, de réexpliquer, et d’informer des éguences
possibles en cas de refus.

Par ailleurs, le patient qui, en exercant son autoe, exprime
un refus de soin ne perd pas le droit a des pi@ssatie qualité.

Pour P. Verspieren : «ayant accepté d'entrer é&atiop de
soin avec un malade, le médecin est tenu de gaatieement le
souci du devenir de ce maldde puisqu’'au cceur de ce pacte de
soins agissent une confiance et un engagemento§aigs.

Ainsi, aux niveaux légal, déontologique et éthigaeyotion de
continuité des soingst un impératif, méme en cas de refus car
celui-ci ne peut étre envisagé comme la rupturéatémale de la
relation de soin.



L’enjeu principal pour le médecin est de parvenguamonter
la violence d'un refus pour rester dans une petsgede
continuité. Dans notre situation, cela impliquetreda mise en
place d'une forme de prudence, le devoir de prapasepatient
une intervention alternative. On pourrait, par eplem prendre
l'initiative de recourir a l'aide d’'un autre actede soin comme
linfirmiére & domicile.

Pole soignant

L’expérience du décalage entre le soignant et leepa

Le refus de soins peut étre source d’agacemenlées, voire de
rejet et d'intolérance. Il peut en effet étre pecoumme la remise
en cause du savoir et/ou des compétences persemneill
médecin. Or, en proposant des soins, le médecimgenga
personne et sa responsabilitt de soignant dans relagéon
thérapeutique : le refus met en péril un dialogue permettrait
d’entendre et de comprendre ce qu’exprime le patien tel
dialogue est en effet parfois percu comme « unentawe
incontrélable risquant de déstabiliser les deuarlatuteurs ».

De plus, le soignant peut ressentir de linsatisfac de la
culpabilité et une véritable impuissance puisqusoia proposé ne
semble pas correspondre a la demande du patiefgxpérience
du renoncement et de l'impuissance fait partiegiréte de la
démarche d™“aider les autrés$ et on apercoit ici la souffrance
gue peut connaitre un soignant. En effet, outrestless, le
surmenage physique et la souffrance affective (mange
reconnaissance, fonctionnement idéaliste, etc.solgnant peut
également vivre une souffrance éthique. En 'oanwoe, s'il faut
toujours respecter I'autonomie du patient, cellesoignant semble
fortement réduite dans une situation de refus desshe soignant
est ici invité & partager son pouvoir thérapeutigil@'est plus le
seul a savoir ni a décider. Sortir du décalage ptran de
garantirun sens a I'autonomie du soignant tout cerantelle du
patient.



Les origines du décalage

Le décalage entre le « pble soignant » et le « péigné » peut
provenir de la différence de valeur que chacunpidss accorde
au temps. Une visite a domicile se déroule surpérede assez
courte alors gqu’il faut savoir prendre du tempsrpmmprendre et
accompagner le patient dans son refus.

Il existe aussi un décalage entre le discours sfigere que
porte le médecin et celui du sujet qui se manifdsies le refus.
Les motivations du refus peuvent alors échapparrationalité et
la logique médicales.

R. Gueibe montre qu’il existe non seulement un gigrae
scientifique, mais aussi d’autres paradigmes quivget étre a
I'ceuvre chez le soignant (au niveau personnel @epsionne).
Dans notre situation, plusieurs de ces paradigmest s
probablement en tension. Le désir d'étre bienfaisarde préter
assistance au patient qui présente une l|ésion gbwendre
compte du paradigme religieux des soins, tandislauk&marche
objective, méthodique et technique que I'on voudnagttre en
place pour prévenir infection et chronicisationlaelaie rendent
compte du paradigme scientifique. Le paradigme mmiste met,
lui, en avant l'autonomie du patient et l'importana’une
démarche attentive au sens que le patient donne&ew de sa
maladie. De maniére générale, il existe une pdiéibie décalage
lorsque I'échelle de valeur du médecin n’est paséane que celle
du patient. La nécessité de recueillir le conseategndu patient
rend compte de ce possible décalage entre deuxlesctoe
valeurs, résultant de deux histoires distinctesur Ri&passer ce
décalage, il s'agit d'« accorder » notre systemevaleurs avec
celui du patient et donc de reconnaitre qu'il pdesan savoir
propre auquel le soignant n'a accés qu’'indirecteémen

Sortir du décalage

Il est nécessaire que le soignant interroge sesisgapersonnelles,
mais également celles qui sont propres a sa démarch



professionnelle et au discours dont il est portéienjeu, dans
notre situation particuliere, est que le soignanisse envisager
une autre échelle de valeur dans laquelle la Gaditon tissulaire
n'aurait pas la place la plus importante. La notie soin est donc
a élargir en ayant conscience du fait que « soigner personne
n’est pas seulement soigner sa maladie, l'aidest pas seulement
lui imposer un traiteme#b.

Il convient aussi de s'interroger sur le fondementle sens
gu’a le refus pour le patient en reconnaissanteds lauthenticité
de son discours.

Pole patient

Que refuse le patient ?

Avant tout, il est essentiel, comme le rappelleDElassus, de
distinguer refus de traitement et refus de %die refus porte bien
plus souvent sur un traitement particulier quel'stire de soin au
sens large. Il est rare en effet que les patieritssent « de faire
I'objet de I'attention bienveillante des personmesit la fonction
est précisément de se soucier de leur1Bien Le refus d'un
traitement particulier peut donc étre envisagé derasperspective
de continuité de soin.

Dans la situation décrite, le refus est celui ditegment de la
plaie, ce qui constitue une prise en charge asasjue. Il est
possible de se demander si, en refusant des seinsask, le
patient ne remet pas avant tout en question laiorlgoignant—
soigné elle-méme. En plus d’essayer de comprerdirefus, il
importe donc également de se demander ce queiéapdeémande
réellement.

Pourquoi un refus de soins ?

Tout d’'abord, les bénéfices du traitement et lseguis liés a la
Iésion peuvent étre mal compris. Or, pour pouvaicegter un
traitement, il faut d’abord accepter que I'on estlade. Encore
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une fois, il est donc nécessaire de prendre le sedepdélivrer
adéquatement l'information médicale et les modalitde
traitement. Face a un patient potentiellement agresela
permettra également de lui garantir la maitriséadstuation et du
traitement.

Ensuite, les conséquences socio-économiques eto-soci
affectives du traitement peuvent étre un freint€dimension est
évidement importante dans le contexte du cas dinigu la
situation familiale est précaire. On peut se deraapar exemple
guelles seraient les répercussions sur la dynanfayudiale des
colts non seulement financiers mais aussi tempdiéds au
traitement ou & une surinfection de la plaie. Degsphuelles en
seraient les répercussions sur I'accompagnemeipeckl dans sa
maladie terminale ?

Enfin, il faut prendre en compte les «enjeux lgsdes
impasses socio-affectivds>. Dans le contexte familial de la
situation, on peut se demander quelle est la gatirdluence du
regard de la famille sur le patient. De plus, quekrait I'attitude
du patient si sa famille n’était pas dans la mémegopendant son
anamnese ?

Dans ce cas, le refus s’adresse de maniere dmecteédecin
et il lui revient donc de se demander ce qui, demslémarche,
n'est pas adapté au patient (délivrance de [lin&irom,
fonctionnement de la visite & domicile). Mais |éusese produit
aussi dans un contexte particulier dans lequel déation
thérapeutique semble avoir du mal a pouvoir s'@aBhvisager
de voir le patient seul pourrait modifier ce comgegt faciliter la
relation de soin.

Qu’est-ce qui se dit dans le refus ?

Un refus peut étre le reflet d’un désarroi, d'upel@ 'aide, de la
colere liée au sentiment que ne sont pas prisesoapte les
attentes et les difficultés matérielles, etc. Errequun refus
s'inscrit toujours dans I'histoire du patient. larde sens que dans
un certain contexte et & un instant donné, towa@mant que ses



motifs peuvent prendre racine dans des événemeciena.

Le refus ne concerne donc pas uniguement le traitemil
témoigne aussi d'un mal-étre. « Il est en lui-m@mdangage et,
en cela, il n'est pas toujours négkib, ou encore il constitue
« une certaine expression de Ial¥ie, une maniére pour le patient
d’étre actif au sein de la relation de soin.

Dans le huis clos de notre situation, le refus purmpar
exemple se comprendre comme une maniere pour lenpat
d’exister, comme une tentative d’occuper un pets pliespace
dans cette maison qui déborde de la souffranceodepére. Un
refus peut ainsi se comprendre comme une demaatterdion et
de soin. Méme si, dans cette situation, on ne geeitspéculer sur
une demande plus étendue sous-jacente au refymskibilité
d’existence d'une telle demande cachée impliqud taut avoir
une attitude qui soit préte a I'entendre.

En affirmant qu’il ne sait pas tout, il revient @oau soignant
de se demander ce que refuse le patient, queltdesocauses de
ce refus, a qui ce dernier s’adresse et ce quihped’exprimer.

Conclusion

Dans une situation ou il n'y a pas d'urgence aleoll est
judicieux de faire preuve de prudence face a uasrefe soins.
Dans le souci de construire une relation de coofiaciproque,
la premiére attitude & avoir est sans doute démié patient a
passer dans une piéce ou I'entretien pourra se &rprivé, ou
d’organiser un autre rendez-vous dans un délait ¢audomicile
ou au cabinet de consultation). Cela permettra prise de
distance par rapport a la famille et sera une prEmI
reconnaissance du role que le patient joue dangusgaison.
« Pensez-vous que nous pourrions trouver un erdroinoment
pour parler a deux de votre fatigue et de votraepfa»

On commencerait alors I'entretien en exprimantisguiétude
premiére de soignant et en cherchant a s’enquéritirdjuiétude
premiere du patient« Quel est votre principal souci de santé
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aujourd’hui ? Je suis inquiet a propos de votreigla la jambe.
En particulier car une telle plaie présente leqjties de s'infecter
et de mal cicatriser. Etes-vous d’accord pour discude ces
risques et chercher une solution ? Vous avez, tte edté, peut-
étre d’autres inquiétudes concernant votre santell?importe
alors de prendre le temps de s’assurer que lenpadigsimile
l'information (cela peut nécessiter plusieurs enies) et qu'il est
capable de jugement (ce qui semblait le cas datne situation).

Si le traitement envisagé souléve un refus, il irtgpde garder
a l'esprit la distinction entre le refus d'une posfiion de
traitement et le refus de soins au sens large. @ghique de
rechercher le sens que prennent pour le patidésian et le refus
de traitement, voire d’envisager une éventuelle atela sous-
jacente au refus. En parallele, il s’agit de recher ce qui, dans
notre paradigme de soins et dans la propositiotraiement, ne
rencontre pas l'attente du patieatSelon I'état de votre plaie et ce
gue je comprends de votre situation ce traitemeatsemble le
meilleur a vous proposer. Mais, malgré mon inquiétu je
comprends votre refus car aucun traitement n'‘estngt de
contraintes. En quoi celui-ci ne vous est-il pasaatéd, selon
vous ? Quel est pour vous le principal obstacldraitement que
nous envisageons ? Pensez-vous que je n'ai paseprisompte
tous les éléments qui me permettraient de compeenitre
situation actuelle ? (En tenant compte de ces éiésrjenous
pourrions réfléchir & une alternative. Avez-vous d@ées pour
une solution qui vous conviendrait mieux ? »

La derniére étape consisterait a intégrer les ratitins du
refus pour tenter une autre approche dans sa fitioposu la
modifier. L’histoire permet par exemple d’envisagemme piste
de faire appel a l'aide de I'infirmiére a domicilgelle-ci pourrait
non seulement fournir un deuxiéme avis mais égaiendes
conseils et une aide de prise en chargQue pensez-vous de
demander l'avis de l'infirmiére qui s'occupe de reopére ? Je
pourrais la contacter pour lui demander de regardetre plaie,
si vous étes d’accord ? »
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Un refus de traitement constitue ainsi d’abord \&n& tout
I'expression d’'une demande qu'il s'agit d'accompagren vue de
réduire le décalage entre les attentes du pati¢atpeoposition de
soins.
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