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Avant-propos

Chere lectrice, cher lecteur,

Vous tenez en main le Guide pour les directives anticipées de Dialog Ethik et de la Fondation
Suisse de Cardiologie : il vous aidera a répondre aux questions que vous vous poserez peut-
étre en remplissant vos directives anticipées.

La premiere partie de cette brochure d’information vous guidera pas a pas a travers les
directives anticipées. Vous y trouverez également des suggestions quant a la conservation et
a l'utilisation ultérieure du document rempli par vos soins.

Si vous avez des questions que vous souhaiteriez aborder avec un professionnel, la seconde
partie du Guide vous fournira a la page 27 toutes informations utiles sur les services de
conseil de Dialog Ethik.

La troisiéme partie de la brochure, a partir de la page 29, contient des informations sur les
organisations partenaires de Dialog Ethik, des références bibliographiques et une descrip-
tion des activités de Dialog Ethik et de la Fondation Suisse de Cardiologie, ainsi que les prin-
cipes éthiques qui nous ont guidés dans I'élaboration des directives anticipées.

Nous espérons que ce Guide vous permettra de remplir vos directives anticipées et de prendre
des décisions selon vos besoins.

Votre équipe de Dialog Ethik et de la Fondation Suisse de Cardiologie




Pourquoi des directives anticipées?

Aussi longtemps que vous jouissez de votre capacité de discernement, vous pouvez
accepter ou refuser toute thérapie que vous propose votre médecin traitant.

Or, notre vie peut basculer d'un instant a 'autre et notre capacité a agir et décider de
maniére autonome étre sérieusement réduite :

® Quelqu’un se retrouve dans le coma apres un grave accident, donc dans l'incapacité
de s’exprimer.

® Une attaque cérébrale peut entrainer des lésions au cerveau telles qu’il devient
impossible de communiquer.

® Dans une démence avancée, il n’est plus possible de penser clairement ni de prendre
des décisions.

Voulez-vous que, dans ces situations, I'on prenne toutes les mesures possibles pour
prolonger votre vie ? Ou souhaitez-vous qu’elles soient appliquées de facon limitée ?

Lors de traitements et de soins aux patients accidentés ou gravement malades, les
médecins et les proches se demandent souvent combien de temps il faut continuer les
thérapies. Cela implique de décider s’il faut appliquer des mesures de maintien en vie.
Vous seul étes a méme de décider quelles mesures médicales vous pouvez et voulez
accepter dans de telles situations.

Dans les directives anticipées, vous définissez par écrit les traitements médicaux dont
vous souhaitez bénéficier si vous deviez un jour étre incapable de discernement. Votre
volonté est clairement définie et contraignante juridiquement pour les équipes médi-
cales et soignantes.



L'essentiel en bref

® N’oubliez pas de dater et de signer le document a la page 25.

® Mettez a jour vos directives anticipées tous les deux ans environ. A chaque mise a
jour, datez et signez les directives anticipées a la page 26.

® Laprécision des formulations est essentielle pour la bonne mise en oeuvre de direc-
tives anticipées. Si vous y apportez des compléments personnels, veillez a ce que
leur formulation soit précise et qu’ils n’entrent pas en contradiction avec les autres
dispositions des directives anticipées.

® ]l n’est pas nécessaire de compléter tous les points des directives anticipées. Les
données personnelles, la date et la signature doivent cependant y figurer impérati-
vement pour que les directives soient contraignantes. Pour donner une portée juri-
dique aux directives anticipées, vous devez désigner au moins une personne habi-
litée a vous représenter ou prendre des dispositions médicales (page 12 a 18 des
directives anticipées).

® Abordez absolument la question des directives anticipées avec les personnes que
vous avez désignées pour vous représenter. Assurez-vous qu’elles soient prétes a
défendre votre volonté.

® Qu etaupres de qui allez-vous déposer vos directives anticipées pour qu’elles soient
accessibles en cas de nécessité ? Il vaut la peine de bien réfléchir a cette question.
Vous pouvez demander aux personnes habilitées a vous représenter ou a votre
médecin de famille de conserver une copie actualisée de vos directives anticipées
pour les transmettre a ’hopital si besoin est.

® Faites enregistrer le lieu de dépot de vos directives anticipées sur votre carte d’as-
suré.
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Compléter le document point par point

Ces explications vous aideront a compléter vos directives anticipées. Les points suivants
meéritent une attention particuliére :

® ]l n’est pas nécessaire de répondre dans I'immédiat a toutes les questions des directives
anticipées. Vous pouvez sans autre remettre a plus tard certaines décisions, voire les lais-
ser en suspens.

® Remplissez le formulaire lisiblement en caractéres d’'imprimerie.

® En marquant chaque bas de page de vos initiales, vous signalez que vous en avez pris
connaissance.

® Seule une personne jouissant de sa capacité de discernement peut rédiger des directives
anticipées.

® La rédaction des directives anticipées est un acte strictement personnel; il est exclu de
rédiger des directives anticipées pour une autre personne.

Ce Guide ne fournit pas d’informations supplémentaires sur les chapitres suivants des direc-
tives anticipées : chapitre 1 (Données personnelles), 4 (Personnes non désirées), 6 (Assis-
tance spirituelle et accompagnement en fin de vie), 7 (Lieu de décés), 9.5 (Funérailles).

chapitre 2:
Les motifs personnels qui m‘aménent a rédiger
des directives anticipées

point 2.1:
Maladies existantes

Les indications sur les maladies existantes sont des informations précieuses qui permettent
au médecin de cerner le contexte dans lequel vous avez rédigé vos directives anticipées.

point 2.2:
Objectifs du traitement médical et de la prise en charge

En décrivant les objectifs thérapeutiques, vous fournissez des renseignements précieux aux
équipes médicales et soignantes pour interpréter votre volonté dans les situations que vous
n’auriez pas précisées dans vos directives anticipées.

Le fait d’aborder les questions suivantes peut vous aider a clarifier les objectifs thérapeu-
tiques’: qu’est-ce qui vous fait peur (par exemple: les difficultés respiratoires, les douleurs,
le fait d’étre dépendant de I'aide d’autrui) ? Quelle est votre définition de la qualité de vie (par
exemple : rester en pleine possession de ses facultés mentales, entretenir des relations sociales,
garder sa mobilité, garder ses habitudes alimentaires) ? Que voudriez-vous éviter (rester alité,
étre paralysé, ne plus reconnaitre vos proches, ne plus pouvoir vous faire comprendre) ?

* Plusieurs points sont extraits des directives de 'ASSM/SAMW pour les directives anticipées (www.samw.ch/
fr/Ethique/Directives/actualite.html)



chapitre 3:
Personnes habilitées a me représenter

Vous verrez en page 9 des directives anticipées qui, selon la loi, est habilité a repré-
senter un patient incapable de discernement au moment de prendre une décision
concernant des mesures médicales.

Veuillez noter que:

Si vous ne désignez pas vous-méme une personne habilitée a vous représenter, ce
groupe de personnes aura automatiquement le droit de prendre des décisions a votre
place si, un jour, vous ne deviez plus étre capable de discernement.

Réle de la personne habilitée a représenter le patient

Les roles de la personne habilitée a représenter un patient sont définis a la page 9 des direc-
tives anticipées.

Veuillez noter que:

La personne habilitée a vous représenter peut accepter ou refuser les thérapies propo-
sées. Ce faisant, elle est tenue de respecter les dispositions formulées dans les direc-
tives anticipées. Si les directives anticipées ne contiennent pas de dispositions pour
une situation particuliere, la personne habilitée a représenter le patient décidera selon
la volonté présumée de celui-ci. Si cette volonté n’est pas connue, le représentant pren-
dra sa décision pour le bien et dans I'intérét bien compris de la personne incapable de
discernement.

Il est donc impératif que vous parliez de vos volontés et de vos directives anticipées avec la
personne qui sera habilitée a vous représenter.

Si vous n’avez personne a qui vous voudriez confier le droit de vous représenter, il serait
utile d’en parler a votre médecin de famille qui pourrait, au besoin, vous représenter.

Dans les directives anticipées, vous pouvez également nommer des personnes habilitées a
vous représenter pour remplacer la personne mentionnée en premier au cas ou celle-ci ne
serait pas joignable au moment voulu.

Veuillez donner toutes les indications utiles de la personne habilitée a vous représenter et
de ses remplacants pour qu'ils puissent étre identifiés correctement par I'équipe soignante
et atteints en cas d’urgence.

Si vous n’avez pas désigné de personne habilitée a vous représenter et si vous souhaitez que
vos proches décident a votre place, cochez la case correspondante a la page 11 des directives
anticipées.

Si vous n’avez pas désigné de personne habilitée a vous représenter et si vous ne souhaitez
pas que vos proches parents exercent ce droit 1égal, 'autorité de protection de I'adulte ins-
tituera une curatelle avec un droit de représentation. Votre curateur décidera alors des trai-
tements médicaux sur lesquels vous ne vous étes pas exprimé dans les directives anticipées.
Si vous optez pour cette variante, cochez la case correspondante a la page 11 des directives
anticipées.
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chapitre 5:
Dispositions médicales

Les dispositions médicales et la désignation d’'une personne habilitée a vous repré-
senter sont les informations principales des directives anticipées.

Le point 5.1 est d’essentielle importance. Répondez en tout cas a ces questions!

Que peut-on refuser ou exiger dans les directives anticipées?

L'art médical et le droit a ‘autodétermination du patient déterminent jusqu’ou peut aller le
traitement médical. Comme patient, vous jouissez d’un droit quasi illimité de refuser les
thérapies qui vous sont proposées. Ce droit est appelé droit-liberté. C’est le droit de s’op-
poser aux interventions médicales qui menacent l'intégrité corporelle et psychique. Une
exception sont les mesures qui doivent étre prises pour éviter de mettre autrui en danger.
C’est le cas, par exemple, lors d’'une épidémie. Inversement, vous ne pouvez pas non plus
exiger toutes les thérapies possibles. Votre médecin a le droit de refuser une thérapie qui
ne correspondrait pas aux regles de la médecine.

Ce qui ne peut pas figurer dans les dicrectives anticipées:

® Toute demande ou exigence contraire au droit suisse (I’euthanasie active, par exemple,
est interdite en Suisse).

® Toute demande d’aide au suicide assisté. Un suicide assisté exige du patient qu’il soit
capable de discernement au moment du suicide.




pOint 5.1: Directives

. . anticipées
Mesures de maintien en vie p. 12

Les directives anticipées retiennent cinq situations qui, dans la pratique, exigent des déci-
sions toujours difficiles a prendre.

Situations: ® En cas de perte prolongée des capacités de communication (par

accident ou maladie - par exemple une attaque cérébrale) avec
de tres faibles chances de pouvoir entrer a nouveau en relation
avec les autres un jour, je souhaite (méme si la mort n’est pas
encore prévisible) que ...

C’est la situation dans laquelle se trouve un patient victime d’une
lésion irréversible du cerveau selon le constat médical. Son état laisse
supposer que sa faculté de communication verbale et non verbale
(par des gestes ou des supports de communication) est durablement
altérée et qu’il ne pourra plus communiquer. Le moment du décés
n’est pas encore prévisible.

® Lors d’une prise en charge nécessitant des soins intensifs avec
une perspective négative a long terme, je souhaite (méme si une
amélioration de courte durée est possible) que ...

La situation anticipée ici concerne un patient qui dépend de soins
médicaux intensifs. Le médecin estime que la perspective a long
terme n’est pas bonne, méme sil’'on ne peut pas exclure une améliora-
tion passagére durant laquelle le patient peut quitter 'unité des soins
intensifs, voire retourner a la maison pour une courte durée.

La portée des directives anticipées ne se limite pas a des stades spéci-
fiques de la maladie. Vous pouvez décider a quels stades de la mala-
die vos dispositions devront s’appliquer. Les trois scénarios suivants
prennent en compte I’évolution d’'une maladie dans le temps. Vous pou-
vez prendre des dispositions soit pour toute la durée d’évolution d’'une
maladie grave, soit pour la fin de vie ou encore pour la phase précédant
I'agonie.

® Dans le cas d’'une maladie évolutive et incurable (par exemple :
le cancer, la démence) ou je dois faire face a de graves limitations
physiques et/ou psychiques, je souhaite (méme si la mort n’est
pas encore prévisible) que ...

Lors d'une maladie évolutive, les limitations dans la vie quotidienne
deviennent immanquablement de plus en plus sévéres. Lissue de
la maladie est fatale. Au moment ou les mesures de maintien en
vie deviennent nécessaires, le moment du déces n’est toutefois pas
encore prévisible.

Si vous refusez les mesures de maintien en vie, votre décision s’appli-
querait-elle également en cas de démence ou d’incapacité de discer-
nement méme si, vu de I'extérieur, les personnes qui vous soignent
pensent que votre qualité de vie est relativement bonne ? Vous pouvez
consigner ces décisions sous la rubrique « Instructions particuliéres ».
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® Dans la phase finale d’'une maladie incurable dont l'issue est
fatale, je souhaite (méme si la mort n’est pas encore prévisible)
que ...

® En fin de vie, lorsque la mort est imminente, je souhaite que ...

Dans la situation décrite ici le patient est au terme de sa vie. La mort
interviendra sous peu, mais le patient n’est pas encore agonisant.

Variantes

possibles: ® ..je souhaite que I'on renonce aux mesures de maintien en vie (y

compris les tentatives de réanimation) au profit d'un traitement
selon I'approche des soins palliatifs modernes.

En optant pour cette variante, vous prenez votre décision dans la pers-
pective de bénéficier des meilleurs soins palliatifs possibles (voir la
définition des soins palliatifs en page 13 des directives anticipées).

® ... je souhaite que I'on utilise toutes les mesures thérapeutiques
possibles pour me maintenir en vie dans le cadre du plan théra-
peutique.

La personne a clairement en vue le maintien de sa vie. On met en ceuvre
toutes les mesures médicales indiquées.

Sous la rubrique « Instructions particuliéres », vous avez la possibilité de préciser vos sou-
haits personnels.

point 5.2:
Mesures de réanimation en milieu hospitalier
ou dans une institution

La situation de I'arrét cardio-circulatoire: la mort subite

La mort subite par arrét cardiaque correspond a I'arrét soudain de la fonction de pompe
du coeur, ce qui entraine immédiatement un arrét circulatoire et, en I'espace de quelques
secondes, une perte de conscience et un arrét respiratoire. Apres dix minutes d’arrét car-
dio-vasculaire, le systéme nerveux central est irrémédiablement et définitivement altéré, ce
qui correspond a la survenue du décés. Dans le court intervalle entre la survenue de 'arrét
cardio-circulatoire et le déces, il ne reste que peu de temps pour activer des mesures de
réanimation.

Qu’est-ce que la réanimation?

La réanimation est 'ensemble des mesures d’urgence prévues a cet effet et activées apres
un arrét cardiaque et/ou respiratoire. L’objectif de la réanimation est de rétablir le plus
rapidement possible les fonctions circulatoires et essentielles pour permettre aux organes
importants (avant tout le cerveau, le cceur, les reins) d’étre a nouveau suffisamment appro-
visionnés en oxygene.

La réanimation cardio-pulmonaire comprend des mesures telles que le massage cardiaque,
la défibrillation (un « électrochoc » contr6lé donné au myocarde pour rétablir I'activité car-
diaque normale), I'intubation (introduction d’un tube par la bouche ou le nez pour mainte-
nir les voies respiratoires ouvertes), la respiration assistée et 'administration de médica-
ments destinés a favoriser la circulation. Siles mesures de réanimation échouent ou si on ne
les applique pas, I'issue est fatale pour le patient.



Chances de succes des tentatives de réanimation

Les chances de réussite d'une réanimation dépendent donc de la situation initiale du patient

Sur le plan mondial, et donc aussi en Suisse, 5 % environ des patients survivent a un
arrét cardio-circulatoire aigu lorsqu’il se produit hors du milieu hospitalier.

Si I'arrét cardio-circulatoire survient en milieu hospitalier, le taux de survie est plus
élevé. Le lieu et le moment sont d’'une importance décisive pour les chances de succes
des tentatives de réanimation tant a I'intérieur qu’a I'extérieur de ’hopital. Ainsi, si 'ar-
rét cardio-circulatoire est dii a une défaillance cardiaque et qu’il se produit dans une
salle de cathétérisme cardiaque ou dans une unité de soins intensifs cardiologiques ou
cardio-chirurgicaux, les chances de survie s’élevent a plus de 70 %.

En revanche, lorsque 'arrét cardio-circulatoire n’est pas dii a une défaillance car-
diaque et qu’il y a aggravation de I’état général, la chance de survie en milieu hospi-
talier ne s’éleve que de 0 a 2%.

Une tentative de réanimation est considérée comme réussie si le patient survit
sans séquelles neurologiques graves (donc sans lésions des fonctions du cerveau)
consécutives a I'arrét cardio-circulatoire. Or, les chances de succés ne peuvent étre
pronostiquées de maniére fiable ni a 'avance ni dans la situation d’'urgence. Certains
survivants se rétablissent bien sur le plan neurologique alors que d’autres conservent
des séquelles neurologiques moyennes a graves. (Source : ASSM/SAMW, 2008. Décisions
de réanimation. Directives et recommandations médico-éthiques).

et des circonstances de la prise en charge dans lesquelles s’est produit I'arrét cardio-circu-
latoire. Le pronostic dépend :

du laps de temps qui s’écoule entre I'arrét cardio-circulatoire et la mise en oeuvre des
mesures de réanimation (c’est-a-dire du rétablissement de la circulation),

de l'affection particuliere dont souffre le patient (dans le cas d’'une maladie évolutive
comme par exemple une défaillance organique multiple, les chances de réussite d‘une
réanimation sont tres faibles),

d’éventuelles maladies concomitantes qui sont plus fréquentes et plus marquées avec
'age.

Les directives anticipées vous permettent de prendre vos dispositions entre autres pour ces
situations-la.

En principe, chaque patient capable de discernement est en droit de s’exprimer pour

ou contre des mesures de réanimation. C’est pourquoi il est important d’aborder la

question d’un arrét cardio-circulatoire et des éventuelles mesures de réanimation au
moment d’'une hospitalisation ou de I'’entrée dans un home. Les directives anticipées
ouvrent ce dialogue en formulant I'invitation que voici :

Dans le cas d’un séjour hospitalier ou en institution et, en particulier avant une
intervention chirurgicale, si je ne suis plus capable de discernement, j’attends
que le médecin qui m’a pris en charge examine la question d’un éventuel arrét
cardio-circulatoire et des éventuelles mesures de réanimation avec la personne
habilitée a me représenter.



Situation: L. o i . .
® Dans le cas d’'une maladie a la fois incurable et évolutive qui peut

s’étendre sur des mois, voire des années, je souhaite que ...

La décision d’appliquer des mesures de réanimation est particuliéere-
ment difficile a prendre pour les médecins lorsqu’il s’agit d’'un patient
atteint d'une maladie incurable et évolutive pendant des mois, voire
des années. En pareil cas, la volonté du patient est déterminante. Pour
prendre une décision bien pesée, nous vous recommandons d’abor-
der cette question avec votre médecin traitant.

Instructions particuliéres

Si vous refusez, par principe, toute mesure de réanimation, précisez
votre choix sous « Instructions particulieres ». Dans votre réflexion, pre-
nez en considération les statistiques évoquées pour les chances de réus-
site d’'une réanimation (voir ci-dessus). Nous vous recommandons de
discuter votre décision avec votre médecin traitant.

Variantes

possibles: ... je souhaite que I’on renonce aux mesures de réanimation en cas

d’un arrét cardio-circulatoire.

® ...je souhaite que I'on prenne des mesures de réanimation en cas
d’un arrét cardio-circulatoire dans le cadre du plan thérapeutique.

Tentatives de réanimation hors du milieu hospitalier ou d’une institution

Tres souvent lorsqu’un arrét cardio-circulatoire survient en-dehors de I'hopital ou d'une
institution, les directives anticipées ne sont pas tout de suite accessibles. Or, pour les situa-
tions d'urgence, la loi prévoit un devoir général d’assistance et celui qui ne préte pas secours
est punissable. Cela signifie, en particulier, que I'’équipe d’urgence intervient immédiate-
ment pour appliquer les mesures de maintien en vie. C’est ensuite seulement (idéalement
en parallele) qu’elle pourra rechercher les éventuelles directives anticipées du patient. Si
les directives anticipées contiennent une disposition du patient qui refuse les mesures de
réanimation, le médecin d'urgence est tenu d’'interrompre immédiatement la réanimation.

Dans la pratique, lors d’un arrét cardio-circulatoire survenant en-dehors du milieu hospita-
lier ou de I'institution, les mesures de réanimation sont souvent mises en oeuvre avant que
I'on ait en main les directives anticipées contenant I'éventuel refus de la réanimation. Des
que le patient est hospitalisé, les directives anticipées sont intégrées dans le plan thérapeu-
tique.

Pour toutes les questions concernant les mesures de réanimation, la Fondation Suisse de
Cardiologie vous fournira tous les renseignements utiles (adresse : voir page 31).



point 5.3:
Respiration assistée

Insuffisance respiratoire

Mourir d’'insuffisance respiratoire, « devoir étouffer», est 'une des pires angoisses de
I’'homme quand il pense a sa mort. En fait, la plupart des personnes souffrant d’insuffisance
respiratoire meurent paisiblement. La crise peut étre subite ou perdurer: les mesures de
soutien respiratoire viseront a éviter une crise soudaine et a soulager une activité respira-
toire réduite.

Assistance respiratoire en situation d'urgence

Les mesures de soutien respiratoire servent en premier lieu a la survie lors de pathologies
largement guérissables ou autorisant une amélioration durable, a I'exemple d'une pneumo-
nie. Ce type d’assistance se fait en conformité avec les besoins médicaux et sans restrictions
en vue du maintien de la vie et avec 'espoir d’'une bonne qualité de vie.

Assistance respiratoire chez des patients
avec maladie chronique évolutive ou en fin de vie

En pareille situation, le soulagement lors d’insuffisance respiratoire passe le plus souvent
au premier plan par rapport au maintien en vie. Ceci étant, les limites peuvent étre préala-
blement fixées a cette forme de 'assistance respiratoire. Selon la situation, ces limites pour-
ront varier au cours de la maladie. Chaque fois que cela est possible, les décisions devraient
étre discutées en détail avec les équipes de prise en charge et de soins. Exemple d’éventuelle
limite : «Je ne veux pas d’'intubation ni de trachéotomie (incision dans la trachée).» Les
directives anticipées vous permettent de prendre des dispositions explicites en vue de ces
situations.

Quelles sont les mesures d'assistance respiratoires?

Il existe deux méthodes de soutien respiratoire mécanique:

® laventilation mécanique non invasive:
Cette mesure fait appel a un appareil d’assistance respiratoire : la respiration est soute-
nue a l'aide d’'un masque.

® ]a ventilation mécanique invasive :
Cette mesure consiste a insuffler de I'air directement dans la trachée par un tube inséré
par la bouche ou le nez (intubation) ou par le biais d'une trachéotomie.

Les deux méthodes de soutien respiratoire mécanique peuvent étre appliquées en per-
manence en fonction des besoins, soit 24 heures sur 24, ou seulement occasionnellement,
comme, par exemple, durant la nuit.

Les directives anticipées prévoient deux situations qui exigent des décisions difficiles a
prendre en pratique.
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Situations:

Variantes
possibles:

® Lors d'une maladie chronique, incurable et évolutive (par
exemple maladie neuro-musculaire ou musculaire avec dimi-
nution de la capacité respiratoire - SLA (sclérose latérale amyo-
trophique), sclérose en plaques, maladie de Duchenne -, cancer,
affection pulmonaire chronique avancée - BPCO), je souhaite
que ...

La mise en place d’une respiration assistée mécanique chez un patient
atteint d’'une maladie chronique qui peut durer des mois, voire des
années est une décision particulierement difficile a prendre pour les
médecins. La volonté du patient est déterminante dans ces situations.
Nous vous recommandons d’aborder cette question avec votre méde-
cin traitant pour prendre une décision bien pesée.

® Dans la phase finale d‘une maladie incurable dont l'issue est
fatale, je souhaite (méme si la mort n’est pas encore prévisible)
que ...

... je souhaite que I'on renonce a une assistance respiratoire méca-
nique. Pour lutter efficacement contre les difficultés respiratoires,
on appliquera plutot des mesures palliatives optimales (adminis-
tration de médicaments et d’oxygene).

La détresse respiratoire peut étre soulagée sans que l'on ait
recours a une assistance respiratoire mécanique. L'administration
de médicaments, parmi lesquels les opiacés (par exemple la morphine)
sont les plus efficaces pour soulager la détresse respiratoire, se justifie
pleinement dans ce cas. Les médecins et les équipes soignantes ont
a leur disposition des directives pour une administration appro-
priée de ces médicaments.

... je souhaite que I'on mette en place une assistance respiratoire
mécanique sous la forme d’'un masque, d’une intubation ou d’'une
trachéotomie dans le cadre du plan thérapeutique.

Si le patient précise dans les directives anticipées qu'’il souhaite une
assistance respiratoire mécanique, sa volonté sera respectée dans la
mesure ou I'équipe soignante considere que cette mesure est indiquée
et adéquate.



point 5.4:
Alimentation et hydratation artificielles

La décision de recourir ou non a I'alimentation et a '’hydratation artificielles représente a
chaque fois un grand défi pour le médecin.

L'alimentation artificielle comme mesure temporaire

Certaines maladies aigués affaiblissent les patients de maniére telle qu’ils ne sont pas tou-
jours a méme d’'ingérer suffisamment de nourriture. Dans ce cas, 'alimentation et '’hydrata-
tion artificielles peuvent soutenir temporairement le processus de guérison.

L'alimentation artificielle comme mesure a longue terme

Dans certaines situations, on considere sur le plan médical que I'ingestion naturelle de nour-
riture ne sera plus jamais possible. C’est le cas, par exemple, pour des atteintes neurolo-
giques (par exemple apres une attaque cérébrale, pour la sclérose en plaques etc., avec une
perturbation durable du processus de déglutition), pour une perte de conscience prolon-
gée (coma réactif), lors de 'occlusion de I'cesophage causée par des tumeurs, ou lors d'une
démence avancée ou le patient oublie progressivement comment avaler. Les directives anti-
cipées vous permettent de consigner vos dispositions expressément pour ces situations.

Les possibilités actuelles dans le domaine de l'alimentation et de '’hydratation artificielles
permettent de garder en vie de trés nombreuses personnes durant des semaines, des mois,
voire des années. Or, siles médecins estiment qu'il est indiqué d’alimenter et d’hydrater arti-
ficiellement un patient, la question reste de savoir si la volonté du patient va dans le méme
sens. Cette mesure est une intervention médicale a laquelle le patient doit consentir.
Si le patient est incapable de discernement, les dispositions des directives anticipées sont
applicables. En 'absence de directives anticipées, la personne habilitée a représenter le
patient est appelée a prendre la décision a la place du patient. Si le patient refuse d’étre
nourri par une sonde, 'interruption de la thérapie n’est pas considérée comme une forme
d’euthanasie active directe mais comme le choix de « laisser les choses se faire » qui répond
a la volonté du patient (euthanasie passive).

Comment le corps réagit-il lorsqu’il n'y a plus d’apport
ni de nourriture ni de liquide?

Si un patient capable de discernement n’ingére plus de nourriture et n’absorbe plus de
liquide, il reste pleinement conscient dans un premier temps (dans la mesure ou il n’a pas
de fievre et qu’on ne lui a pas administré de sédatifs). Apres quelque temps, le corps s’affai-
blit. La mort sera causée par I'arrét de I'absorption de liquide. Le patient se met a somnoler.
A la fin, le cceur ne peut plus battre réguliérement et le patient s’endort puis meurt d'un
arrét cardiaque durant son sommeil. C’est ce qui se produit au bout de cing a sept jours
déja, lorsqu’il n’y a plus d’apport de nourriture ni de liquide. Si I'on renonce a I'apport de
nourriture mais que I'on continue a assurer un apport de liquide, ce processus peut durer
des semaines, voire des mois.

Les directives anticipées prévoient trois situations qui exigent des décisions toujours diffi-
ciles a prendre en pratique.
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Situations:

Variantes
possibles:

® En cas de perte prolongée des capacités de communication (par

accident ou maladie - par exemple attaque cérébrale) avec de
tres faibles chances de pouvoir entrer a nouveau en relation avec
les autres un jour, je souhaite (méme si la mort n’est pas encore
prévisible) que ...

Suite a une lésion cérébrale, le patient n’est plus en mesure de com-
muniquer verbalement et non verbalement avec son entourage. Selon
les spécialistes, il est trés peu probable que cette faculté revienne,
notamment lors d’'un coma réactif ou d’'une attaque cérébrale.

L'état du patient est stable mais les pronostics sont peu favorables.
Comme ces patients ne peuvent plus ingérer de nourriture ni absorber
de liquide, I'alimentation et '’hydratation artificielles sont vitales pour
eux. Cette pratique souléve la question de savoir si cette mesure serait
souhaitée par le patient. Dans ces situations, la volonté du patient telle
qu’elle est retenue dans les directives anticipées est déterminante.

Dans la phase finale d‘'une maladie incurable dont l'issue est
mortelle, je souhaite (méme si la mort n’est pas encore prévi-
sible) que ...

Le patient se trouve dans la phase terminale d'une maladie incurable
et mortelle (par exemple: cancer, maladie cardiovasculaire) et les
médecins estiment que sa situation est désespérée. Le patient est
incapable de discernement, il ne peut plus s’alimenter par voie natu-
relle et la question d’'une alimentation et hydratation artificielles se
pose.

Lors d’'une faiblesse irréversible due au grand age ou d’'une
démence avancée qui m’oblige a rester alité et ou je suis dans
I'incapacité d’exprimer ma volonté, je souhaite que ...

En raison de son grand age ou d’'une démence, le patient se trouve
dans un mauvais état général; il est obligé de rester alité et ne peut
plus communiquer avec son entourage ni s’alimenter par voie natu-
relle. C’est une situation a laquelle le personnel médical et paramédi-
cal dans les homes et les institutions se trouve souvent confronté. Si
vous prenez une disposition a ce sujet, vous manifestez votre volonté
et déchargez ainsi vos proches et les équipes soignantes.

® ... je souhaite que I'on renonce a une alimentation et une hydra-

tation artificielles. Je suis conscient que ce choix est susceptible
d’abréger ma vie. On apaisera la faim et la soif par des mesures
palliatives optimales de soins et de médication.

Cette décision est importante dans le sens ou le refus de I’'alimenta-
tion et de I'hydratation artificielles ne signifie pas la fin du traite-
ment et des soins. L'équipe soignante dispose d'une grande variété
de soins médicaux palliatifs et infirmiers pour garantir la qualité de
vie du patient. Si ce processus est accompagné par des professionnels,
il peut conduire le patient vers une fin paisible. La sensation de soif
est provoquée par I'asséchement de la muqueuse buccale et peut étre
apaisée par des soins buccaux adéquats. Si I'on humecte la muqueuse
réguliérement, la sensation de soif diminue fortement. La diminution
de nourriture et de liquide va induire le corps a libérer ses propres



point 5.5:

morphines qui vont réduire les douleurs et améliorer '’humeur. L'admi-

nistration de médicaments contre la douleur permet aussi de soutenir

Ce processus.

artificielles selon le plan thérapeutique.

Si le patient a exprimé le souhait d’étre alimenté artificiellement dans
les directives anticipées, I'équipe soignante respectera sa volonté a
condition que 'alimentation artificielle soit indiquée sur le plan médi-
cal. Une alimentation artificielle n’est plus indiquée sur le plan médi-
cal lorsque le patient est en fin de vie et que la mort est imminente.

Apaisement de la douleur et de I'angoisse

Il est également possible de prendre des dispositions pour les cas de douleurs, de nausées,

d’anxiété et d’agitation.

Situation:

Choisissez une variante et indiquez vos directives particuliéres. Peut-étre vous sera-t-il utile
ici de réfléchir sur votre propre perception de la douleur et dans quelle mesure vous y étes

sensible.

Variantes
possibles:

® En cas de douleurs, de nausées, d’anxiété et d’agitation, je sou-
haite que ...

® ... je souhaite que les médicaments antidouleurs et les séda-

tifs soient dosés généreusement Ce faisant j’accepte aussi une

éventuelle altération de ma conscience ou un raccourcissement

de la durée de ma vie.

Sil'on choisit cette variante, les médicaments antidouleurs et les séda-

tifs sont dosés de maniére a ce que les douleurs se calment ou soient

méme supprimées et que I'agitation s’apaise. En parallele cependant,

on accepte de ne pas étre toujours pleinement conscient. On ne peut

pas exclure non plus qu’'un dosage élevé de médicaments réduise la
durée de vie. Ce point de vue reste controversé : des études récentes
parviennent a une conclusion opposée, a savoir qu’'un dosage optimal
ou élevé prolongerait plutot la vie.

¢ ...je souhaite que les médicaments antidouleurs et les sédatifs ne

me soient administrés que pour rendre mon état supportable. Il
estimportant pour moi de rester conscient le plus longtemps pos-
sible.

Certains patients préferent supporter davantage de douleurs pour
rester conscients dans la mesure du possible. Il n’y a pas de danger
ici d'une gestion inadéquate de la douleur: en effet, une bonne ges-
tion de la douleur permet d’évaluer méme chez les patients incapables
de communiquer s’ils ont des douleurs et de leur administrer la dose
d’analgésiques individuelle nécessaire pour soulager les douleurs.

... je souhaite que I'on recoure a l'alimentation et I’hydratation
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point 5.6:

Hospitalisation en cas de soins permanents importants

Un grand nombre de personnes qui se sentent bien en institution ou dans leur maison de
retraite ne souhaiteraient pas étre hospitalisées a la fin de leur vie lorsque leur état de santé
se dégrade. Si vous vivez déja dans un home ou une maison de repos, il peut étre utile de
vous demander a quel moment vous voudriez aller encore a I'hopital ou dans quelles situa-
tions vous préféreriez rester dans votre home et mourir dans cet environnement. Il faut
absolument aborder cette question avec le médecin responsable de l'institution et votre
infirmier de référence.

Situation:

Variantes
possibles:

® Si je suis atteint d’'une maladie incurable et/ou me trouve dans

un état de faiblesse irréversible dii au grand age, qui m’obligent a
rester toujours alité et dépendant d’'une aide extérieure, et que je
suis incapable de discernement, je souhaite, si mon état de santé
devait se dégrader, ...

® ... je souhaite ne pas étre hospitalisé. Cela demande que les soins

de base dont j’ai besoin puissent étre assurés dans le lieu ou je me
trouve.

Les soins de base doivent étre assurés en tout temps. Cela signifie que
les soins corporels, le traitement des plaies et des douleurs, ainsi que
I'offre d’alimentation ne peuvent pas étre refusés dans les directives
anticipées, cela suite aux recommandations de la Commission natio-
nale d’éthique pour la médecine humaine en Suisse (NEK-CNE).

... je souhaite une hospitalisation uniquement si cette mesure peut
apporter une amélioration de la qualité de vie ou un soulagement
des douleurs aigués ou autres symptomes graves.

Sivous choisissez cette variante, une hospitalisation n’interviendra que
si 'une de ces deux conditions suivantes peut étre remplie : améliora-
tion de la qualité de vie ou soulagement de douleurs aigués ou autres
symptomes graves. L'objectif du maintien de la vie ne peut pas étre ici
le motif de I'hospitalisation.

... je souhaite une hospitalisation.

En choisissant cette variante, vous décidez une hospitalisation dans la
situation décrite ci-dessus, indépendamment de I'objectif thérapeu-
tique.



Chapitre 8: Directives

anticipées

Dons d'organes, de tissus et de cellules p. 22

Le préléevement d'organes, de tissus et de cellules
sur une personne décédée n’est autorisé que lorsque:

® sa mort cérébrale a été constatée.

Une personne est en état de mort cérébrale lorsque I'ensemble des fonctions cérébrales
a subi un arrét irréversible.

® et si, avant sa mort, elle a donné son consentement a un prélévement.

Silavolonté de la personne décédée n’est pas connue, le prélévement ne peut étre effectué
que sous réserve du consentement de ses proches parents qui se référeront a sa volonté
présumée. En I'absence de proches ou s’ils ne peuvent pas étre atteints, aucun préleve-
ment ne peut étre effectué.

Le don d'organes, de tissus et de cellules est possible:

® apres la mort due a une hémorragie cérébrale. Lhémorragie peut étre causée par un
accident (blessure de la boite cranienne, traumatisme cranio-cérébral) ou par 1‘éclate-
ment d’'un vaisseau sanguin. Elle provoque une compression du cerveau dans la boite
cranienne, ce qui peut entrainer un trouble fonctionnel cérébral irréversible (mort céré-
brale due a une lésion cérébrale).

® apres un arrét cardio-circulatoire persistant (apres une réanimation infructueuse ou I'ar-
rét des mesures de maintien en vie) qui diminue l'irrigation sanguine cérébrale jusqu’a
entrainer un trouble fonctionnel irréversible du cerveau (mort cérébrale due a un arrét
cardio-circulatoire).

On peut faire don de ses organes, tissus ou cellules jusqu’a un age trés avancé, le facteur
décisif étant I'état de santé du donateur et de ses organes.

Si la personne décede a la maison, le don d’organes est exclu car le prélevement exige des
mesures préparatoires qui ne peuvent étre réalisées qu’en milieu hospitalier. Lors d’un
déces intervenant hors de I'hopital, le prélévement de certains tissus ou cellules reste toute-
fois possible (par exemple la cornée) pendant un certain temps apres le déces.

Certaines mesures médicales préparatoires doivent étre impérativement
mises en oeuvre avant le préléevement. Elles comprennent;

¢ des mesures servant a clarifier I'aptitude au don:
Des analyses sanguines et immunologiques.

® des mesures visant a préserver la fonction des organes:

L'objectif de ces mesures est de préserver les organes de toute altération jusqu’au préléve-
ment. Ces mesures sont décisives pour le succes d'une transplantation. Elles ne sont plus
poursuivies dans I'intérét thérapeutique du patient mais dans le but de conserver
la qualité des organes. Ces mesures peuvent étre prises avant ou apres le constat du
déces. Avant la mort du patient, elles ne peuvent étre prises que pour une durée de 48
heures au maximum. Apres sa mort toutefois et jusqu’a la décision des proches, elles sont
autorisées jusqu’a 72 heures au maximum.
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Les causes de la mort cérébrale (dues a une lésion du cerveau ou secondairement a un
arrét cardio-circulatoire) vont influencer a la fois les processus précédant le préléve-
ment des organes et I'étendue des mesures visant a la conservation des organes. C'est
pourquoi, vous avez la possibilité de décider séparément si vous consentez au prélevement
d’organes apres une lésion du cerveau (point 8.1 des directives anticipées) et apres un arrét
cardio-circulatoire entrainant secondairement la mort cérébrale (point 8.2 des directives
anticipées).

point 8.1:
Don d'organes en cas de mort par lésion cérébrale

Processus

Si le pronostic pour un patient souffrant d'une lésion cérébrale (voir ci-dessus) ne laisse
aucun espoir et si la mort est imminente, I'objectif thérapeutique change. Ce n’est plus la
préservation de la vie, mais les soins palliatifs qui se placent au premier plan. Si la mort
cérébrale est diagnostiquée chez un patient et s’il y a consentement du patient ou de ses
proches, I'équipe médicale peut procéder au prélevement d’organes.

Mesures médicales visant a la conservation des organes

Les mesures suivantes visant a la conservation des organes peuvent étre mise en ceuvre :

® Poursuite de la thérapie entreprise malgré un pronostic sans espoir (par exemple respi-
ration assistée, administration de médicaments pour le maintien de la fonction cardio-
vasculaire).

® Tests sanguins pour le contréle de la thérapie.

point 8.2:
Don d’organes en cas de mort par arrét cardio-circulatoire

Processus

Chez ces donateurs, la mort intervient suite a un arrét cardio-circulatoire définitif apres une
réanimation infructueuse ou apreés la décision de I'équipe soignante d’arréter les mesures
de maintien de la vie lorsque celles-ci sont sans espoir. Dans le deuxiéme cas, I'arrét cardio-
circulatoire peut intervenir soit trés rapidement, soit apres plusieurs heures seulement. Si
I’agonie dure longtemps, il ne sera peut-étre plus possible de procéder au prélévement des
organes parce que leur irrigation sanguine est insuffisante.

L'arrét cardio-circulatoire est diagnostiqué par ultrasons. Aprés un laps de temps de 10
minutes sans mesures de réanimation, on procédera au contréle, pour constater la mort,
des mémes signes cliniques que ceux de la mort due a une Iésion cérébrale.

Pour les donateurs qui décedent d’'un arrét cardio-circulatoire, le facteur temps est
beaucoup plus critique que pour les donateurs dont la mort intervient aprés une
Iésion cérébrale. Des le moment ot il y a arrét cardio-circulatoire, les organes a transplan-
ter ne sont plus irrigués. C’est pourquoi, il faut procéder au prélevement de ces organes
le plus rapidement possible pour les préserver de toute altération ou alors mettre en
ceuvre tres vite les mesures médicales visant a leur conservation.



Mesures médicales visant a la conservation des organes

Les mesures suivantes visant a la conservation des organes peuvent étre mises en ceuvre :

® |'administration de médicaments anticoagulants immédiatement avant 'arrét cardio-cir-
culatoire;

® le massage cardiaque;

® ]la pose de sondes pres des organes a prélever. Elles permettent de refroidir les organes
apres l'arrét cardio-circulatoire. La pose des sondes nécessite une intervention chirurgi-
cale avant ou apres l'arrét cardio-circulatoire.

On peut aussi consigner sur une carte de donneur d’organes sa décision de faire don de ses
organes apres sa mort. La décision prise doit étre identique dans les deux documents et il
est utile d’en informer les plus proches parents.

chapitre 9:
Mes volontés post-mortem

point 9.1:
Autopsie

L'autopsie est un acte chirurgical qui consiste a ouvrir le corps de la personne décédée pour
pratiquer des examens, notamment pour vérifier un diagnostic. Elle contribue a I'assurance
qualité en médecine et au progrés scientifique. Vous pouvez donner votre accord dans les
directives anticipées a ce que les causes du déces soient vérifiées apres votre déces pour
servir a des fins d’enseignement et de recherche. La décision que I'on prend concernant une
autopsie dépend du désir que 'on a de garder ou non l'intégrité de son corps aprés la mort.

Une autopsie peut étre ordonnée en cas de déces extraordinaire méme si la personne décé-
dée a mentionné dans ses directives anticipées qu’elle ne souhaitait pas d’autopsie. C'est le
cas notamment lorsqu’il y a soupgon d’acte criminel ou de suicide.

point 9.2:

Léguer son corps a un institut anatomique

En léguant votre corps a l'institut anatomique d’une université, vous mettez votre corps a
disposition de la recherche médicale apres votre déces. Si telle est votre volonté et pour
qu’elle puisse étre respectée, il faut remplir le formulaire prévu a cet effet (« Derniere volon-
té ») et disponible aupres des instituts anatomiques des universités. Vous trouverez les
adresses des universités en page 30 de ce Guide.

Les recherches de l'institut anatomique peuvent durer plusieurs mois. Il est important de
le savoir car un enterrement dans les jours suivant le décés, comme il est de coutume, n’est
plus guere possible dans ce cas. Nous vous conseillons d’aborder cette question avec vos
proches.
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point 9.3:
Consultation de mon dossier médical aprés mon déces

Le dossier médical d’'un patient n’est ni soumis automatiquement aux personnes habilitées
a le représenter, ni a ses proches apres sa mort. Si vous voulez que quelqu’un puisse consul-
ter votre dossier médical, il faut mentionner expressément cette personne dans les direc-
tives anticipées. En matiere d’assurance, il peut étre important pour vos proches d’avoir
accés a votre dossier.

Si une autopsie médico-1égale doit étre effectuée, les personnes habilitées a vous représen-
ter et vos proches auront accés au rapport d’autopsie.

point 9.4:
Utilisation de mon dossier médical a des fins de recherche

L'équipe traitante est tenue au secret médical pour tout ce qui concerne votre dossier médi-
cal. Si vous décidez que votre dossier peut étre utilisé a des fins de recherche, les cher-
cheurs seront autorisés a le consulter. Les résultats des analyses médicales et les indications
concernant votre traitement seront utilisés sous forme anonyme.

chapitre 10:
Date et signature

Pour que vos directives anticipées soient juridiquement contraignantes, elles doivent étre
datées de votre propre main et signées.

Décision quant a I'application des directives anticipées
lors d’événements imprévus:

Dans les situations ou des événements imprévus ont affecté le traitement, les médecins
ont souvent tendance a agir de maniére offensive et indépendamment des dispositions du
patient retenues dans les directives anticipées (par exemple lors d’erreurs de traitement).
Cette maniere de faire vient du fait que le médecin admet la plupart du temps que le dispo-
sant n'avait pas considéré cette situation particuliére lorsqu’il a rempli les directives antici-
pées. Vous pouvez préciser dans les directives anticipées si vos dispositions sont également
applicables pour ce genre de situations.

Vous trouverez a la page 24 du présent Guide les informations sur la possibilité d’indiquer
le lieu de dépot des directives anticipées sur la carte d’assuré de I'assurance-maladie obli-
gatoire.

Nous sommes conscients que ce Guide ne peut pas répondre a toutes les questions
qui se posent au moment de la rédaction des directives anticipées. L'équipe de Dialog
Ethik vous conseillera volontiers par téléphone et personnellement (voir page 27 de
ce Guide).



Les directives anticipées sont complétées.
Comment continuer?

Une fois que les directives anticipées ont été rédigées, datées et signées:

® Abordez-les avec les personnes habilitées a vous représenter, vos proches et votre méde-
cin de famille ou votre médecin traitant.

® Prenez les dispositions nécessaires pour qu’elles soient aisément accessibles en cas de
besoin. Donnez-en copie aux personnes habilitées a vous représenter et éventuellement
aussi a votre médecin de famille et votre médecin traitant.
Faites enregistrer le lieu de dépot de vos directives anticipées sur la carte d’assuré de
I'assurance-maladie obligatoire (voir encadré).

Enregistrement de données sur la carte d'assuré
de I'assurance-maladie obligatoire

Dés 2013, vous pourrez faire enregistrer que vous étes en possession de direc-
tives anticipées et indiquer leur lieu de dépot sur votre carte d’assuré. Vous pou-
vez charger vos représentants ou vos proches de les apporter a ’hdpital si besoin est.
En I’'absence de proches ou de personnes de confiance, vous pouvez demander a votre
médecin de famille s’il est disposé a garder les directives anticipées dans votre dossier
médical pour les transmettre a qui de droit en cas d’urgence.

A partir de 2013 lors de votre visite chez votre médecin de famille, vous pouvez lui
demander aussi de procéder a I’enregistrement du lieu de dépot de vos directives anti-
cipées sur votre carte d’assuré. Vous avez également la possibilité d’'y faire enregis-
trer d’éventuelles données importantes en cas d’urgence (groupe sanguin, médication,
allergies, vaccins etc.).

A partir de 2013, le médecin traitant de I'hopital est tenu de s’informer de I'exis-
tence de directives anticipées en consultant la carte d’assuré lorsque le patient
est incapable de discernement. L'enregistrement du lieu de dépot des directives
anticipées prend donc toute son importance !

L'équipe de Dialog Ethik vous conseillera volontiers en cas de questions ou d’incertitudes
quant a vos directives anticipées et si vous leur cherchez un lieu de dépot approprié.

Lors d'une hospitalisation ou de I'entrée dans une institution

En cas d’hospitalisation prévue, nous vous conseillons d’emporter vos directives anti-
cipées et d’en parler avec votre médecin traitant. C’est une bonne entrée en matiere
pour une discussion approfondie sur vos désirs en matiere de thérapies médicales. La
méme recommandation vaut pour I'entrée dans un home ou une institution.
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Les directives anticipées sont-elles valables a I'étranger?

Ces directives anticipées sont conformes a la législation suisse. Les autres pays
(notamment certains pays voisins) abordent la question des décisions thérapeutiques
de maniére différente. Si vous voyagez fréquemment a I'étranger, il serait judicieux de
vous mettre en rapport avec un médecin ou une organisation de patients dans le pays
concerné pour obtenir de plus amples informations sur la réglementation en vigueur
a ce sujet.

Mise a jour

L'actualité des directives anticipées, soit la date et les circonstances de leur derniére mise
a jour, est un indice précieux pour montrer que votre volonté ne s’est pas modifiée entre-
temps. C'est pourquoi nous vous recommandons de les mettre a jour a intervalles réguliers.
Une mise a jour est particuliéerement importante si I’état de santé et les conditions de vie du
disposant se modifient.

Nous vous recommandons de réexaminer vos directives anticipées tous les deux ans
environ et de les mettre a jour, si nécessaire, afin qu’il n’y ait pas lieu de supposer que
votre volonté ait pu changer dans 'intervalle. Confirmez la mise a jour avec la date et
votre signature a la page 26 des directives anticipées. Vous pouvez apporter les ajouts
ou modifications directement dans le document a condition que le texte reste bien
lisible. Pour garantir que les modifications aient bien été apportées par vous-méme,
vous pouvez signer les pages modifiées.

Comment faire si les directives anticipées
ne sont pas respectées a I'hopital ?

L'art. 373 du nouveau Code civil (CC) prévoit que toute personne proche du patient (per-
sonne habilitée a le représenter, parents proches, médecin traitant ou personnel soignant)
peut en appeler par écrit a I'autorité de protection de I'adulte lorsque les directives anti-
cipées ne sont pas respectées, ou si les intéréts du patient sont compromis ou risquent de
I’étre.

Si les personnes habilitées a vous représenter devaient rencontrer des difficultés pour faire
respecter vos directives anticipées a I'hdpital ou en institution, '’équipe de Dialog Ethik leur
offre volontiers son soutien par téléphone ou sur place (vous trouverez toutes les informa-
tions sur I'offre de conseil et de soutien a la page 27 de ce Guide).



Pour terminer

Nous espérons que les directives anticipées seront un soutien pour vous-méme et vos
proches, lorsque vous aborderez ensemble la discussion sur I'adieu et la fin de la vie. Elles
doivent aussi vous assurer que vous serez accompagné et soigné selon votre volonté si, un
jour, vous deviez étre incapable de discernement, et qu’il ne se passera rien que vous n’au-

riez voulu.




L'offre de Dialog Ethik

Conseil pour la rédaction des directives anticipées

L'équipe de Dialog Ethik répond volontiers a vos questions et vous conseille pour la rédac-
tion de vos directives anticipées :

® Conseil par téléphone 0900418 814
CHF 2.-/minute depuis le réseau fixe

® Conseil personnel
Rendez-vous a convenir au numéro 044 252 42 01
CHF 150.-/heure
(en cas de ressources financiéres modestes selon arrangement;
en cas d’aide sociale : CHF 20.-)

® Conseils pour les groupes (12 personnes au maximum) CHF 55.-/par personne
Connaissances de base des directives anticipées et
aide pour compléter le document

Prochaines dates : renseignements au 044 252 42 01 ou

www.dialog-ethik.ch

Aide a la mise en oeuvre des directives anticipées
en milieu hospitalier ou en institution

Si les personnes habilitées a vous représenter rencontrent des difficultés pour faire respec-
ter vos directives anticipées en milieu hospitalier ou en institution, elles peuvent s’adresser
a notre équipe.

® Soutien par téléphone 0900 418 814
CHF 2.-/minute depuis le réseau fixe

® Soutien sur place CHF 150.-/heure

Premier contact au 0900418 814
CHF 2.-/minute depuis le réseau fixe

Les conseils téléphoniques sont gratuits pour les membres soutien de Dialog Ethik.
Ceux-ci bénéficient de réductions lors de conseils personnalisés ou en groupe, ou
pour le soutien sur place. Pour plus d’information et pour adhérer a I'’Association de sou-
tien de Dialog Ethik / Forderverein Dialog Ethik : consulter fv.dialog-ethik.ch ou téléphoner
au 044 252 42 01.

Modifications de prix réservées. Dialog Ethik est une organisation d’utilité publique sans
but lucratif. Vos dons permettent d’offrir nos conseils a ces prix modérés.

Dialog Ethik

Institut interdisciplinaire d’éthique en santé publique

Schaffhauserstrasse 418

8050 Ziirich

Tél. 044 252 42 01

Fax 044 252 42 13

info@dialog-ethik.ch J JIALOG ETHIK
www.dialog-ethik.ch Institut interdisciplinaire
Dons: CCP 85-291588-7 IBAN : CH61 0070 01115 5001 9992 2 dréthique en sante publiaue



Directives anticipées (y compris Guide)

® Formulaire version papier CHF 22.50 (inkl. MWSt.)

® Version a télécharger gratis

Les directives anticipées de Dialog Ethik et de la Fondation Suisse de Cardiologie sont dispo-
nibles en allemand, frangais, italien et anglais.

Nous vous rendons attentif au fait que Dialog Ethik a aussi élaboré des directives antici-
pées particulieres, concues pour des maladies spécifiques, et qui facilitent les dispositions
a prendre lors de certains diagnostics précis. Vous trouverez plus d'informations a la page
29 ou sur

www.dialog-ethik.ch/directivesanticipees.




Annexe
Organisation partenaire de Dialog Ethik

Fondation Suisse de Cardiologie
Schwarztorstrasse 18

Case postale 368

3000 Berne 14

Tél. 031 388 80 80

Fax 031 388 80 88
info@swissheart.ch
www.swissheart.ch

Dialog Ethik a élaboré des directives anticipées spécifiques avec les organisations
partenaires suivantes. Vous pouvez les télécharger gratuitement sur:

www.dialog-ethik.ch/directivesanticipees

Directives anticipées de la Ligue suisse contre le cancer

www.liguecancer.ch/directivesanticipees

Directives anticipées pour personnes atteintes
de la maladie de Parkinson
www.parkinson.ch

Instituts anatomiques
(commande du formulaire « Derniere volonté » [Don du corps])

Université de Fribourg Université de Lausanne Université de Geneéve
Unité d’Anatomie Département de biologie Division d’anatomie
1, Rte Albert Gockel cellulaire et de morphologie CMU

1700 Fribourg Rue du Bugnon 9 1, rue Michel Cervet
Information: 026 300 85 40 1005 Lausanne 1211 Geneéve
www.unifr.ch/anatomy/ Tél. 021 692 51 00 Tél. 022 379 52 12

PagDon/Korpersp.html
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/ JIALOG ETHIK

Institut interdisciplinaire
d’éthique en santé publique

Dialog Ethik est un organisme indépendant a but non lucratif. Cette équipe interdisciplinaire
de professionnels s’interroge sur la meilleure facon d’agir et de décider dans le domaine de
la santé et du social. L'Institut est spécialisé dans le transfert de connaissances de la science
alapratique et vice-versa. Dialog Ethik apporte son soutien aux professionnels, aux patients,
aux hopitaux, institutions et homes ainsi qu’a d’autres organisations. En outre, Dialog Ethik
encourage le débat public sur des questions éthiques. Les directives anticipées sont un ins-
trument de décision qui contribue d’une part a assurer le bien-étre des patients et d’autre
part a décharger les proches et le personnel soignant.

Dons: CCP 85-291588-7 IBAN CH61 0070 01115 5001 9992 2

Schaffhauserstrasse 418, 8050 Zurich, Tél. 044 252 42 01, Fax 044 252 42 13,
info@dialog-ethik.ch, www.dialog-ethik.ch

Information et service de conseil

Conseil téléphonique: 0900 418 814 (CHF 2.-/minute depuis le réseau fixe)

Vous trouvez des informations plus détaillées sur I'offre de conseil a la page 27 du guide
pour les directives anticipées et sur www.dialog-ethik.ch

Fondation Suisse
de Cardiologie

Active contre les maladies cardiaques et I'attaque cérébrale

Les maladies cardiovasculaires sont la principale cause de décés en Suisse. La Fondation
Suisse de Cardiologie s’engage a soulager les souffrances existantes et a en prévenir de
futures. En plus de la recherche, de I'information et de la prévention, ainsi que des conseils
et de 'accompagnement de personnes concernées, s’y ajoute le souci d’'une mort humaine.
La Fondation Suisse de Cardiologie publie conjointement avec Dialog Ethik les directives
anticipées complétées par un passage spécifique sur la réanimation lors d’arrét cardiaque.

Dons: CCP 10-65-0 IBAN CH16 0900 0000 1000 0065 0

Schwarztorstrasse 18, Case postale 368, 3000 Berne 14, Tél. 031 388 80 80,
Fax 031 388 80 88, info@swissheart.ch, www.swissheart.ch



Les directives anticipées de Dialog Ethik et
de la Fondation Suisse de Cardiologie

Le fondement médical

Dialog Ethik peut se prévaloir de dix ans d’expérience dans I'aide aux patients et aux équipes
médicales et soignantes lorsqu’il s’agit de prendre des décisions difficiles de portée éthique en fin
de vie dans les hopitaux et en institution. Des directives anticipées détaillées, claires et différen-
ciées se sont avérées extrémement utiles tant pour les patients que pour les équipes traitantes.
L'ensemble des expériences faites ont été intégrées aux directives anticipées de Dialog Ethik et de
la Fondation Suisse de Cardiologie lesquelles sont, a ce jour, parmi les plus complétes en Suisse.

Le fondement éthique

Les principes suivants guident les directives anticipées de Dialog Ethik et de la Fondation Suisse
de Cardiologie :

L'autodétermination

Les directives anticipées nous offrent une occasion de prendre conscience de notre droit a dis-
poser de nous-mémes. Celui-ci repose sur la dignité fondamentale de la personne humaine.
Il réaffirme le droit a la liberté individuelle ainsi qu’a I'intégrité physique et psychique de la
personne.

Echelles de valeurs individuelles

Chaque personne a sa conception particuliére d’'une bonne vie et d'une bonne mort. Le droit
du patient a I'autodétermination implique celui de décider en fonction de ses valeurs propres
et de refuser éventuellement certaines mesures médicales.

Mourir dans la dignité

Lors de maladies incurables et pour la fin de vie, la médecine palliative et les soins palliatifs ont
prouvé leur bien-fondé ces derniéres années. Les ressources de la médecine moderne y sont
pleinement mises a profit mais sans rechercher la guérison.

Solidarité et respect réciproque

Les humains ne sont pas totalement maitres de leur vie et de leur mort et ils sont interdépen-
dants. C’est dans la maniere dont une société traite ses membres les plus faibles qu’elle révele
son degré d’humanité et de solidarité. Une véritable culture de la prise de décision humaine
et solidaire dans les domaines de la médecine et des soins est consciente de cette interdépen-
dance humaine : elle recherche le dialogue entre ceux qui sont impliqués dans les décisions a
prendre.




