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Les directives anticipées seront ancrées dans la loi au niveau fédéral

Pour une meilleure protection
de la volonté individuelle

Les directives anticipées permettent a celui qui les
rédige de faire connaitre ses priorités en matiére de
soins, en fin de vie notamment, par anticipation et
en prévision d’une incapacité de discernement.
Elles sont I'expression de sa volonté libre et éclairée.

Les directives anticipées sont un dispositif relativement nou-
veau, dont '’émergence est liée a 'accent mis depuis une géné-
ration sur 'autonomie du patient dans les soins. Sauf rares

Considérations pratiques

® De plus en plus (vieillissement de la population, dé-
mence), il est indiqué et judicieux que les professionnels
de santé abordent avec leurs patients la question des direc-
tives anticipées. Cela donne I'occasion d’un dialogue sur
les valeurs et les priorités des patients dans le cas de grave
altération de leur santé.

® Une telle discussion devrait donc prendre place dans les
cabinets médicaux, les EMS, les hopitaux, les services de
soins a domicile.

m Différentes organisations proposent des modeles pou-
vant servir a préciser ses directives anticipées (Pro Senec-
tute, Caritas, Pro Mente Sana...)

m |l est utile, pour éviter des incertitudes ultérieures, de
prévoir la révision des directives anticipées apres un cer-
tain intervalle. Aujourd’hui déja, de nombreuses institu-
tions pour personnes agées dépendantes proposent a leur
résidents de rédiger des directives anticipées, puis de les
réviser périodiquement.(jm)
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exceptions définies dans la loi, le malade a, a tout moment et
sans donner de motifs, le droit de refuser les soins qu’on lui
propose, ou de préférer 'une ou l'autre orientation thérapeu-
tique parmi plusieurs qu’on lui explique. C’est la une consé-
quence de 'exigence du consentement éclairé et préalable du
patient avant toute mesure de soins. Les directives anticipées
permettent a toute personne capable de discernement de don-
ner des indications, en fait des instructions, aux médecins et
autres professionnels de santé pour le cas ou elle ne serait plus
en mesure de se déterminer, soit temporairement (coma apres
un accident ou en cours d’opération chirurgicale), soit a long
terme (démence d’Alzheimer notamment). Des instructions
donc sur le type de traitement et de soins auxquels elle consent
ou, au contraire, qu’elle refuse.

Les directives anticipées ont été inscrites dans plusieurs légis-
lations cantonales depuis plus de dix ans. Elles entrent dans
le droit civil fédéral avec le nouveau droit sur la protection de
I’adulte, adopté en décembre 2008, qui remplace 'ancien droit
de la tutelle et entrera en vigueur en 2013.

Le droit et la déontologie

Ce nouveau droit prévoit que les directives anticipées doivent
étre écrites, datées et signées. Toutefois, généralement et déon-
tologiquement, les soignants sont tenus de suivre toutes les
indications ou directives de leurs patients, respectivement de
leurs résidents, qui sont formulées sous une forme compré-
hensible et claire; éthiquement, ils doivent ainsi également
suivre les indications orales, parce que c’est 1a un élément
essentiel de la relation soigné-soignant et de la confiance qui
doit y présider (pour des raisons évidentes, on ne parle pas ici
des aspects strictement médico-scientifiques des traitements,
au sujet desquels cependant le patient doit toujours étre adé-
quatement informé).

Ce qu'il importe de garder en mémoire :



}

Différentes organisations, dont Pro Senectute, proposent des modéles de directives anticipées.

® La personne ne peut formuler des directives anticipées que
sielle est capable de discernement ; ses directives ont alors un
caractere contraignant pour les soignants, elles doivent étre
suivies par eux.

Photo: amn

La volonté de donner ses organes en cas de décés, démontrée
par une carte de donneur, est une directive anticipée que beau-
coup d’habitants de la Suisse portent sur eux.

Ilimporte de voir que les directives anticipées

B Les directives anticipées peuvent étre mo-
difiées voire annulées a tout moment, libre-
ment, par la personne capable de discerne-
ment.

m Les directives anticipées déploient leurs
effets (leur caractére contraignant) des que la

Les soignants sont
tenus de suivre
toutes les directives
de leurs patients ou
résidents.

ne concernent pas seulement des situations
de fin de vie, comme certains le croient, mais
peuvent porter sur différentes autres circons-
tances :

B Acceptation ou refus de certains types de
médicaments dans des circonstances don-
nées (en médecine somatique ou en psychia-

personne n’a plus le discernement.

® Par contre, on peut dire qu’elle sont « sans
effet » tant que le personne a son discernement ; c’est alors ce
qu’elle dit ou décide sur le moment qui vaut.

Des exemples de directives anticipées

La plus simple, d’'une certaine maniére, estla désignation d’'un
représentant thérapeutique, c’est-a-dire une personne de
confiance - sans nécessairement un lien de parenté — que I'on
charge de prendre des décisions a sa place si on n’est plus ca-
pable de se déterminer. Possible inconvénient: il est difficile
de savoir précisément comment ce représentant, méme si on
le connait bien comme parent ou ami, va décider pour autrui
sur des enjeux de vie et de mort.

trie).
m Refus de certains modes de soins : transfert en soins inten-
sifs, intubation - quelque chose que des résidents d’EMS pres-
crivent parfois.
m Refus de transfusion sanguine (notamment pour les témoins
de Jéhovah).
® Refus d’étre nourri par des moyens techniques si on ne ma-
nifeste plus d’envie de manger.
Dans sa prise de position de mai 2011, la Commission nationale
d’éthique (CNE) aborde de maniere approfondie les questions
éthiques qui peuvent se poser en rapport avec les directives
anticipées, dans la vie des gens et la pratique de soins. Elle
releve que la «continuité de la personne» est une notion ma-
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«Le discernement est la
condition de base pour la
validité des directives
anticipées.»

Jean Martin, médecin et
éthicien
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jeure dans ce cadre : a savoir qu’il y a une réelle continuité de
ce qu'est la personne (par rapport a son existence passée),
méme quand ses capacités intellectuelles et

tives anticipées existantes, les professionnels doivent porter
clairement dans le dossier les raisons qui les aménent a le
faire.
La CNE discute de cas pour lesquels rédiger des directives
anticipées n’est pas possible. Logiquement, il est exclu qu'elles
exigent des soignants des actions punissables; il n’est pas pos-
sible non plus de solliciter d’eux des mesures thérapeutiques
ou des soins contre-indiqués. La CNE juge que les directives
anticipées ne peuvent ni refuser des mesures destinées a pré-
venir un grave état d’abandon ou un manque total d’hygiéne
(cela peut concerner particulierement des patients en EMS), ni
exclure le traitement de douleurs insupportables. Il apparait
ici normal, tout en respectant la primauté de la volonté du
malade, de tenir compte — dans une mesure a évaluer - de son
entourage (soignants, co-résidents). Mais les choses ne sont
jamais simples : ainsi, la CNE reléve que les «actes de la vie
quotidienne» ne doivent pas étre administrés sous contrainte.
Une personne démente a le droit de refuser de

relationnelles sont gravement altérées et
qu’elle n’est plus en mesure rationnellement
de dire «ce qui est bon pour elle». C’est dire
que la validité des directives anticipées ne
saurait étre mise en doute au motif que la per-
sonne ne serait plus la méme que celle qui les
a rédigées antérieurement.

Les directives
anticipées ne
concernent pas que
des situations de fin
de vie.

se nourrir ; il convient toutefois d’examiner si
ce comportement est d a des causes orga-
niques ou psychiques qui pourraient elles étre
soulagées. Les directives anticipées peuvent
par ailleurs refuser catégoriquement une ali-
mentation artificielle, qui est une mesure
invasive. ®

A propos de la capacité de discernement

Le discernement est donc la condition de base pour la validité
de directives anticipées. La CNE souligne que la perte de cette
capacité ne saurait étre automatiquement déduite d’un dia-
gnostic ; elle est une affaire d’appréciation pondérée - et de
bon sens - et doit étre examinée en fonction des situations
concretes. Par ailleurs, si les professionnels ont le droit dans
des cas exceptionnels de se demander si aujourd’huile malade
formulerait les mémes directives, ils ne peuvent renoncer a
les suivre que sur la base d’éléments forts, convaincants, cor-
roborés par toutes les informations a disposition (y compris
P’avis des proches). De plus, s’ils décident de s’écarter des direc-

Note: La Commission nationale d’éthique a pris position, en
mai dernier sur les directives anticipées et publié a cette occa-
sion les «Considérations éthiques sur le nouveau droit de pro-
tection de 'adulte, tenant compte en particulier de la démence»
(prise de position 17/2011). Berne, c/o Office fédéral de la santé
publique, mai 2011, ou www.nek-cne.ch

L'auteur : Médecin et éthicien, Jean Martin a ceuvré durant 25
ans au Service de la santé publique de I'Etat de Vaud, au titre de
médecin cantonal. Aujourd’hui, il est membre de la Commission
nationale d’éthique et du Comité de Curaviva Suisse.

Le droit a 'autodétermination est renforcé

Déterminer, tant que I'on est en bonne santé, les traitements
médicaux auxquels on consentira et lesquels ont refusera le
jour ou, malade ou mourant, on ne pourra plus |'exprimer soi-
méme : tel est le principe des directives anticipées. Pour la
premiére fois, avec le nouveau droit de la protection de
I'adulte, les directives anticipées seront ancrées dans la loi au
niveau fédéral. Cette loi entierement révisée, qui entrera en
vigueur en 2013, renforce le droit a |'autodétermination que
ce soit sur les questions de vie ou de mort. La loi introduit
égalementun nouvel instrument, le mandat pour cause d'inap-
titude, qui autorise toute personne capable de discernement
de désigner celui ou celle qui devra la représenter juridique-
ment si elle devenait incapable de discernement — en cas de
démence, par exemple.

En I'absence de directives anticipées, de mandat pour cause
d’inaptitude ou encore de curatelle, les proches sont autorisés
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a participer aux décisions relatives aux mesures de réanima-
tion, selon un ordre établi pour la premiere fois par la loi.
Ainsi, arrivent en premiere ligne le conjoint ainsi que la ou le
partenaire enregistré, vient ensuite celle ou celui qui fait mé-
nage commun avec la personne incapable de discernement
—concubine ou concubin. En troisieme place suivent les des-
cendants, puis les parents — péere et mere — et en dernier lieu
les freres et sceurs. Cependant, ce n‘est pas |'avis des proches
qui prévaut mais toujours la volonté présumée de la personne
inapte. Telle est I'exigence de la loi. En matiere de mesures de
réanimation, I’Académie suisse des sciences médicales re-
commande que la décision soit prise selon le principe de res-
ponsabilité partagée, a savoir une décision consensuelle entre
I’équipe soignante, les médecins et les proches. En cas de
divergence de vues, |'autorité de protection de I'adulte peut
étre saisie, aussi par un établissement médico-social. (swe)
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