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1 Synthese

1.1 Cadre général : nouveaux éléments

Le projet « Soins coordonnés » a été lancé en juillet 2015 dans le cadre des priorités sanitaires du

Conseil fédéral (stratégie Santé2020).1Auj our d’ hui déj a, différents servi
cieux dans le domaine de la planification anticipée concernant la santé, notamment en établissant des
directives anticipées et des plans d’ urgence. Le pr
nologie et a formuler des recommandations pour optimiser et structurer les processus que sont, no-
tamment, |l a discussion sur | es valeurs individuell e:
|l "introduction d' une documentation uniforme. Les él
cessus global de mebommaiicamn, oat et édnis dans LIb'obpti gt

jectif est que, lors de la progression de la maladie, la volonté du patient, bien informé, guide a la fois le

plan de traitement des différentes parties concernées et les décisions thérapeutiques applicables aux
situations déurgence et dbéi ncapacile@adrdgnédlicenter ne me n
prend des définitions de base et des recommandations pour une application concréte dans les soins

de santé en Suisse.nsn acevlias,i oinl ds ’uinn sscyrsittendea de sant
sui sse des sciences médicales (ASSM) | ' a définie en
a savoir d' un systéeéme de santé concu de maniere par
cadre général contribue également a ce que le systéme de santé suisse soit davantage centré sur le

patient.2

1.2 La planification anticipée concernant la santé : définition et concept

La planification anticipée concernant la santé est un processus actif de communication qui comporte

di fférents niveaux de concr étisation et qui est sou
mi ere étape de ce processus est | a discussiomn sur |
désirs, des valeurs, des buts et de la volonté de vivre des personnes concernées. Si de tels question-

nements ne se limitent généralement pas au domaine de la santé, ils constituent la base sur laquelle se

fondent les étapes ultérieures de la planification et de la concrétisation, lesquelles peuvent se produire

a différents moments et de maniere plus ou moins détaillée.

Le présent cadre général confére ainsi a la planification anticipée concernant la santé un sens plus

large que ce que recouvre actuellement | a di scussi on awuaddwancecaplant er me ar
ning (projetant i ci pé des soins en cas. d’incapacité de disc

Les trois niveaux de la planification anticipée concernant la santé
Trois niveaux de la planification anticipée concernant la santé peuvent étre distingués :

1. La planification en général (planning en anglais) comprend la planification dans différents do-
maines de | ' existence, et non uniquement sur | es
cussion répétées sur ses propres valeurs et préférences forment la base de toute planification ulté-
rieure relative a la santé. Le type de documentation adaptée a cette forme de planification comprend,
par exemple, | e mandat pour cause d’ moorraignanttdede, | e
guestions financiéres.

2. La planification de la prise en charge en lien avec une maladie particuliére (care planning en
anglais) est un processus structuré et continu entre la personne concernée, ses proches et les pro-
fessionnels pour définir et documenter les souhaits individuels de la premiére en matiére de traite-
ment. La discussion porte sur des tableaux cliniques ou des états de maladie concrets, le plus sou-
vent sur des complications possibles. Cette forme de planification se rapporte a des situations fu-
tures, dans lesquelles la personne est encore capable de discernement, mais aussi a des situations

1 Voir www.sante2020.ch et www.bag.admin.ch/soins-coordonnes

2 van der Heide, Iris et al. (2016) : How to strengthen patient-centredness in caring for people with multimorbidity in Europe?
Policy Brief 22. ICARE4EU consortium http://www.icaredeu.org/pdf/PB_22.pdf
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ou |l a capacité de discernement natvansdcarpplanisg (ACP)sur é e .
est donc floue. La documentation élaborée prend notamment la forme de plans de traitement et de

prise en charge, par exemple, au sens d’'une planif
3. Le projet anticipédessoinsdans | > éventualité d’  une f (adwamce i nc a|
care planning [ACP] enanglaisy\concerne | es situations d’'incapacit

ci soient passageres ou durables. Elle consiste a définir de maniére anticipée la conduite a suivre a

| " égard des mesures de maimttaiems etnr aviitee menmati s pmluss i
jectif est, pour | ' essentiel, de traduire | a volor
forme de planification est documentée, par exemple, dans des directives anticipées et des plans
d’"urgence.

La planification anticipée concernantlasanttse f ait touj ours sur une base v
sonne n’'est plus capable de discernement et qu’ il n
personnes habilitées a unaoutrereprofegssormel poarprodédemacdtté ar e nt d
nification sur la base de la volonté présumée du patient. Cette forme de planification consiste également

a anticiper des situations de crise pendant lesquelles le représentant thérapeutique pourrait ne pas étre

joignable et pour lesquelles des décisions devraient étre prises rapidement.

’

Les trois groupes cibles de la planification anticipée concernant la santé

1 Encequiconcerne les personnes en bonne santédetoutédge, i1 est i mportant d’ a
tifier leurs attentes et leurs représentations, mais aussi de les informer des possibilités dont elles
di sposent . L’objectif est de désigner un représent
peutiguesencas d’' i ncapacité de discernement duexabl e (ap!

1 Danslecasdesper sonnes vuln®rables ou atteintes dbébune m:¢
tentiellement fatale, il est important de discuter et de définir les possibilités thérapeutiques propres

a certaines mal adies, en particulier, dans | opti
crises et a des actions d’urgence. Pour | eex),inter)
une planification anticipée détailléee st j udi ci euse dans | ' éventualité

1 Dans le cas des personnes gravement malades ou dans les derniers mois de leur vie, la plani-
fication anticipée concernantlasantés ' or i ente vers une planifitomsti on ¢
d'"urgence, |l a phase terminale, | e soutien aux proc
en cas d'incapacité de discernement

Documentation uniforme

La documentation revét une importance capitale dans le processus de planification anticipée concernant

la santé. Une documentation uniforme est recommandée pour consigner, par exemple, dans des ins-
tructions médicales pour | es cas d’'urgence, |l es sou
des situations d’ uaugseracoremaredéegoutles plins Heeprise sntcharge et de

traitement dans les situations ou des complications sont a craindre. Des processus de sauvegarde et

de transmission slOrs et efficaces sont égal ement i m
ments pertinents en cas de changement du lieu de domicile ou de traitement. Les réseaux de cybersanté

en cours de constitution sont pertinents a cet égard.

Le r6le des différents contextes
Les soins ambulatoires, les établissements de soins de longue durée et les hdpitaux assurent des fonc-

tions importantes dans | e pr ocess uslapthaficaion anpicpéeat i o n
concernant la santé.
1 S’ agi s s soins ambelaoires, ce sont surtout | es médecins de

et de soins a domicile, mais aussi des prestataires comme la Croix-Rouge suisse (CRS), Pro Se-
nectute ou les ligues de santé qui jouent un réle important pour sensibiliser la population a la théma-
tique, procéder aux premiéres étapes de la planification anticipée (anamnese des valeurs, p. ex.) et
élaborer ou réévaluer un plan de traitement ou des directives anticipées.

1 Les établissements de soins de longue durée sont particulierement bien adaptés pour mettre en
place des structur es eoffréedeplandi@ation anticipés concerhantdassant®,’ u n e
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mais aussi pour proposer et adapter ces structures de maniére systématique et réguliere en fonction

des ressources de | "institution et de |l a situat

1 LHhopital est souvent le lieu ou les directives anticipées doivent étre traduites et adaptées en plans
de traitement concrets, en particulier, lors de la phase dite post-aigué, lorsque se présente une si-
tuation pour laquelle les directives anticipées ont été rédigées. La priorité est ici de réévaluer la

planification anticipée concernant la santé, de remédier a ses éventuel

| " évolution de |l a situation et des pronostics
la personne concernée.

Une coordination régionale des différents fournisseurs de prestations dans le réseau de soins est es-
sentielle pour garantir que la planification anticipée concernant la santé soit conforme aux préférences
des personnes concernées. La prise en compte des prestations correspondantes dans les systemes de

rémunération est une condition indispensable de

1.3 Chances et limites de la planification anticipée concernant la santé

Une anticipation en lien avec la santé de haute qualité peut aider a répondre aux exigences essentielles
d’une offre de soins moderne. Si la collecte d
tiqgue, | évaluation de | eur contenu de moéssiomelske

|l es personnes qui l es consultent ou | es patients

décision participative (shared decision-making). Un partenariat fondé sur la confiance, une confiance
fondée sur la continuité de la relation et un processus permanent de réflexion sur les attentes, les pré-
férences et les responsabilités sont autant de critéres de qualité pour une médecine individualisée au

es
I i

on

€ S

et

i ni

cat

C (

XXlesi ecl e. Le but d un tel processus éshjvensf perrden

les attentes des personnes concernées avec les possibilités et les contraintes de la médecine factuelle.
La compétence essentielle pour y parvenir est la communication.

La planification anticipée concernant la santé a pour avantage de r enf orcer | ' autodét e
proc

personnes concernées, d’"établir clairement |l es
tions et de situations d’urgence, que | e patie
un acces rapide a une documentation claire. La mise en réseau des équipes de traitement et la sécurité
de | a procédure & suivre dans une s ltaplanifiGatoomantii-
pée concernant la santé favorise également une communication plus précoce sur la fin de vie au sein
de la population et une redéfinition de la qualité du soutien et de la prise en charge a offrir durant cette
phase de la vie.

Un défi majeur de la promotion de la planification anticipée concernant la santé réside dans la crainte,
largement répandue, que le monde politique et les organismes payeurs visent prioritairement a réaliser
des économies. Contrer ces réticences nécessite une bonne information et une application ouverte et
participative grace a un processus continu de planification congu comme une prise de décision con-
jointe.

Une mise en ocuvre efficace requiert |[lordde laplanifica-t
tion que lors de la concrétisation. Outre la volonté des personnes concernées et des professionnels
d’"aborder des sujets parfois deprotessus de ganification adtiei-
pée concernant la santé suppose une connaissance et une expérience approfondies des différentes
situations possibles. Du temps est également nécessaire pour pouvoir discuter de ces différentes si-
tuations de maniére suffisamment détaillée avec les personnes concernées. Le présent cadre général
formule des recommandations sur | a phase de mi
la qualification des professionnels.

nt

SO

urgen

S e
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2 Introduction

Le projet « Soins coordonnés » a été lancé en juillet 2015 dans le cadre des priorités sanitaires du
Conseil fédéral (stratégie Santé2020).31 | vi se not amment a renforcer
pour que le traitement et la prise en charge puissent étre mieux planifiés et coordonnés en fonction de
leurs besoins. A cette fin, il importe de favoriser la planification, la préparation et la prise de décision
anticipées — notamment par le recours a la planification anticipée concernant la santé. Ce type de pla-
nification n 5

tives anticipées eton élaboredespl ans d’' urgence. La nouveauté r ési
val

des premiéres étapes d’'une discussion sur | es
nale et a une documentation uniforme.

L’ Of fice fédéral de | d nsdantcé apguwhkél iumee t(@BKSPR) cae a’

de « palliative ch »,# un cadre général pour la planification anticipée concernantlasantéa | ' éc h
national e. La Soci été suisse de médecine etonde
pose de professionnels de divers horizons et dispose de vastes connaissances en la matiére pour les
maladies dégénératives incurables et la fin de vie. La planification anticipée concernant la santé fait
partie intégrante des concepts thérapeutiques de la médecine palliative, comme le montrent diverses
études® ou lois® et la société internationale « Advance Care Planning & End of Life Care ».” Elle est
aussi essentielle pour les personnes en bonne santé, car une maladie ou une incapacité de discerne-
ment peut survenir a tout moment de la vie.

2.1 Importance de la planification anticipée concernant la santé

Planifier fait partie de notre vie privée et de la société, et il existe une certaine routine, de la réflexion

sur | a couverture d’' afsismnamaniceéera dwa dprléavorya@ahaect i on
une

par la planification professionnelle et familiale. Mais la planification anticipéepour | e cas
cité de discernement — due a un accident ou a une maladie — ou la fin de vie suscite souvent | ’
tude, la peur et parfois le refus.

En 2009, Il "institut de recherche GfK Switzerl a
pul ation sur m@ahPrdéast ddee lld OnkoSiPt.i € des sondés ont

tive anticipée du patient. Mais seuls 12% en avai

el

au

est pas une nouveaut é. Dans de nombr eu:

de

e

u i

el
e

Soi

d )

i ncert

nd

a
ndi

e

|l "une des quatre unités de soins pall i agéesfsauffrane Su i
d une maladie incurable a un stade avancé °Bnwviton d é c |

60 % comptaient sur leurs proches pour représenter leur volonté quand elles ne seraient plus en me-
sure de parler en leur nom. Et seuls 27% avaient communiqué leur volonté a une personne de réfé-
rence peu de temps auparavant. Les résultats d
maladie incurable aimeraient participer aux décisions qui les concernent, mais rares sont ceux qui ex-
priment leurs souhaits a leurs proches ou qui les consignent dans un document.

On peut supposer que la multiplicité des modéles et une certaine incertitude quant aux contenus et a

e

Il a mise en ocuvre des directives ant isdergmplegnformaut i enn

laire de ce genre. Les directives anticipées sont souvent rédigées sans accompagnement profession-

nel et se | imitent a préciser | es mesures qui ne
nement . En dpoltdesefus», unadiseussion entre les personnes impliquées dans les soins
3 Cf. www.sante2020.ch et www.bag.admin.ch/soins-coordonnes
4 Société suisse de médecine et de soins palliatifs, www.palliative.ch
5 Voir. p. ex. Detering K.M. et al. (2010) : The impact of advance care planning on end of life care in elderly patients: random-
ised controlled trial. BMJ 2010; 340.
6 P. ex., inscription de | a plaavarcdcare ganring poures ibstiteionp de soinshospitas 0 i n s

liers dans la loi Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) en Allemagne
7 www.acpelsociety.com / https://www.acpel2017.org/

8 GfK Switzerland SA (2009) : Enquéte représentative auprés de la population suisse sur les soins palliatifs, sur mandat de
| " Of fice fédéral (OBSP).l a santé publique

9 Pautex et al. (2015) : Advance directives and end-of-life decisions in Switzerland: role of patients, relatives and health pro-
fessionals. BMJ Supportive & Palliative Care.
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est tout aussi i mportante s
précaution et de prévention.

agissant des objectifs f

Le concept de planification anticipée concernant la santé identifie les valeurs, les attentes et les sou-
haits des patients et les « traduit » en objectifs et décisions thérapeutiques et en mesures correspon-

dantes pour | es futures situations d’'incapacité de
une forme appropriée, et il est garanti que ces informations sont disponibles et peuvent étre mises en

pratiqgue en tout temps. C'est une contribution i mpo
des patients. Aujourd’ hui rdéljeas, bleas opilnasnidfui cpaattiioennts,e

ment des médecins (de famille) et la situation médicale. Les directives anticipées sont rédigées en

tant gqu’'instruments de planification anticipée a de:
lées(enparti e avec une anamnéese des valeurs différenci e
d’"intégrer |l es él éments existants dans un processus
|l es réunir dans | " opti que ddesstrustarér etse dévelappedlesys: é s . L’ ol
teme de santé de telle sorte que la volonté des patients bien informés guide aussi les décisions théra-
peutiques dans | es situations d’urgence et d’incapat

2.2 But et destinataires du document

Le présent cadre général constitue la base pour introduire en Suisse, sur la base de modéles interna-

tionaux, la planification anticipée concernantlasant¢, en particulier, dans | ' éve
capacité de discernement. Il comporte des définitions de base consolidées et des recommandations

pour une application concréte dans |l es soins de sanf
santé telle que | "a définie |’ ASSM dans | a faeuill e

guelle le systeme de santé du futur doit étre concu de maniére partenariale, interprofessionnelle et du-
rable. En outre, il contribue a ce que les soins soient, dans le systéme suisse de santé, davantage
centrés sur le patient.1°

Ce document spradedsiornslssde la sant&et des affaires sociales qui abordent cette thé-
matique et souhaitent mettre en pratique des processus de planification anticipée dans le systéme de

santé. Il est aussi destiné aux patients et aux autres personnes intéressées ains i gu’ aux acteur !
politique de la santé (Confédération, cantons, communes et politiciens) et aux organisations non gou-
vernementales, qui jouent également wun rodle importa

23 Processus do®l aborati on

Dans un premier temps, la taskforce (voir annexe 8.5) a élaboré un projet de cadre général. A cette

fin, elle a organisé trois ateliers avec des expert
miere consultation en son sein, il y a eu une enquéte électronique Delphi auprés des personnes clés

identifiées par la taskforce. Aprés la prise en compte des réponses, le document intégral a été discuté

et finalisé a |’ échelle nationale aupreées d’'autres ol

10 van der Heide, Iris et al. (2016) : How to strengthen patient-centredness in caring for people with multimorbidity in Europe?
Policy Brief 22. ICARE4EU consortium http://www.icaredeu.org/pdf/PB_22.pdf

8/32


http://www.icare4eu.org/pdf/PB_22.pdf

3 La planification anticipée concernant la santé :
définition et concept

3.1 Introduction

La planification anticipée concernant la santé est un processus actif de communication, qui comporte

di fférents niveaux de concr étisation ednanguliape-st sou
mi ere étape du processus est |l a discussion sur | es p
des valeurs, des buts et de la volonté de vivre des personnes concernées. Si de tels questionnements

ne se limitent généralement pas au domaine de la santé, ils constituent la base sur laquelle se fondent

les étapes ultérieures de la planification et de la concrétisation, lesquelles peuvent se produire a diffé-

rents moments et de maniéere plus ou moins détaillée.

Le présent cadre général confére ainsi a la planification anticipée concernant la santé un sens plus

large que ce que recouvre actuellement la discussion autour du terme anglais d advance care plan-

ning (le projet anticipé dessoinsen cas d’' i niscarpement).Cé&noyhe durdde la planifica-

tion anticipée concernant la santé a été développé au Canada et aux Etats-Unis au début des an-
nées1990.'Les di fférentes définit i cadvancagcareplanringa expé@&ch sl Ide
internationale témoignent de la diversité des interprétations conférées a ce terme. (Le concept médi-

cal bio-psycho-social(-spirituel) proposé par G. Engels’?et | es modél es éthiques de
tionnelle, de la prise de décision participative [shared decision-makinge n angl ai s] et de I’
sollicitude [ou éthique du care]®® en constituent les fondements.)

L'objectif du présent cadre général est de veiller a ce que les mesures médicales et les décisions

soient prises conformément aux souhaits de patients bien informés, et que ces décisions puissent,

dans la mesure du possible, étre soutenues ou du moins comprises par les proches.

Par rapport a la pratigqgue actuelle en Suisse, encor
anticipées, le présent cadre général contient les éléments nouveaux suivants.

La planification anticipée concernant la santé :

T est un processus continu et qui peut étre adapté a
compagnement et un suivi régulier par un professionnel diment qualifié ;

9 sert de base aux décisions de recourir ou non a certaines mesures meédicales, que la capacité de
discernement soit préservée ou altérée ;

T n"est pas centr ée excl;elepeutauns conmencerrlorstua la personned e v i e
est en bonne santé et s’ avérer pertinente pour pre
tuations ou le pronostic vital n'est pas engagé ;

1 tient compte du fait que les conditions préalables a la prise de décisions médicales dans des situa-
tions d’'urgence imprévisibles, dans | eaigilB@présext e de
avoir surmonté une complicationaigue) et dans | e cas d’'une incapacité
sont différentes et doivent donc étre discutées de maniére différenciée.

11 Singer PA, Robertson G, Roy D (1996) : Bioethics for Clinicians. Advance Care Planning. CMAJ 15 ; 155 : 1689-92 ; Teno
JM, Nelson HL, Lynn J (1994) : Advance Care Planning. Priorities for ethical and empirical research. Hastings Center Re-
port 24 ; 32-36.

Coors M, Jox R, in der Schmitten J (éds.) (2015) : Advance Care Planning. Von der Patientenverfigung zur gesundheitli-
chen Vorausplanung. Stuttgart, Kohlhammer.

12 Engels G (1980) : The clinical application of the biopsychosocial model. 137 (5), 535-544. The American Journal of Psychia-
try. http://dx.doi.org/10.1176/ajp.137.5.535

13 Hammes BJ, Harter TD (2015) : Philosophisch-ethische Griinde fiir Advance Care Planning. In : Coors M, Jox R, in der
Schmitten J (éds) (2015) : Advance Care Planning. Von der Patientenverfiigung zur gesundheitlichen Vorausplanung. Stutt-
gart, Kohlhammer, pp. 95-108. Jox RJ (2017) : Preparing existential decisions in later life: advance healthcare planning. In :
Schweda M et al. (éds) : Planning Later Life. Bioethics and Public Health in Ageing Societies. Londres : Routledge, pp. 164-
180.
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1 comprend aussi, si la personne le souhaite et demande un conseil, un entretien avec des proches
ou des personnes de confiance, dans le but de contribuer a la compréhension des décisions ou de
faciliter la prise de décision des prochesen cas d’' i ncapacité de discernem
T ne peut étre adéguatement mise en oeuvre que s’'il e
uniforme du contenu des entretiens, des valeurs, des préférences de traitement et des souhaits de
la personne concernée et si cette documentation est facilement et rapidement accessible, quel que
soit le lieu du traitement, par toutes les parties impliquées dans la prise en charge du patient, en
particulier, les personnes de confiance et les professionnels de la santé ; cela suppose, en regle
générale, une coordingtion a | échelle régionale
T i mpliqgue un processus systémi que ;dgomtinotdmenentpartiet e | a m
de ce processus la formation continue et le perfectionnement des médecins et des services de
soins infirmiers et de sauvetage, | ' élaboration de
blic.

La planification anticipée concernant la santé, quels que soient le domaine et la situation, se fait tou-

jours sur une base volontaire. Celasignif i e qu’' el l e n’a | ieu que si |l a per
Lorsqu’une personne n’est plus capable de discernem
sa volonté, les personnes habilitées a la représenter peuvent, si elles le souhaitent, bénéfic i er d’ un
soutien professionnel, soit pour procéder a cette planification sur la base de la volonté présumée du

patient, soit pour compléter des directives anticipées manquant de clarté, en précisant notamment la
conduite a adopt er dendgeoude erises pendantlastuellesneles gburnaient ne

pas étre joignables et pour lesquelles des décisions devraient étre prises rapidement.

Par la nature des choses, la planification anticipée concernant la santé est étroitement liée a la mise

en ceuvre des souhaits et des pr éf ér egcascsabaitsceticespat i ent
préférences seront d’ aut darplanificatioa anticipgecdneernantla santempt e q u
aura été efficace.14 A ce titre, il importe peu de savoir dans quel domaine des soins la planification an-
ticipéeacommencé et dans | equel |l es souhaits et | es pr é:
Un travail de sensibilisation a la thématique de la planification anticipée concernant la santé doit étre

mené auprées de la population en général, des professionnels de la santé du secteur ambulatoire ou

hospitalier, des accompagnants spirituels et des travailleurs sociaux. Les professionnels de la santé

du secteur ambulatoire, en particulier, les médecins de famille, qui suivent souvent leurs patients sur

une longue période, mais aussi le personnel soignant ambulatoire, le personnel des cliniques de soins

aigus et gériatriques, les établissements de soins de longue durée et les foyers pour personnes en si-

tuation de handicap doivent veiller a ce que la planification anticipée concernant la santé soit un pro-

cessus continu, qu’'elle soit adaptée a |’ évolution
disponible et que les souhaits des patients soient respectés.

3.2 Niveaux de la planification anticipée concernant la santé

Il est possible de distinguer trois niveaux de la planification anticipée concernant la santé :

1 Laplanification en général (planningenanglaisyc oncer ne de nombr eux domai ng¢
soit, en plus de la planification anticipée concernant la santé, des réflexions sur les valeurs person-
nelles et la planification des questions financieres ou testamentaires, la transmission de taches /
charges ou les demandes et préférences individuelles sur la suite de la vie. Outre le testament et le
mandat pour cause d’'inaptitude (documents juridiaqu
aussi servir de documentation. La planification dans plusieursdomai nes de | ' exi st ence
quemment de base pour des formulations correspondantes dans le domaine de la santé. On peut
concevoir que des personnes précisent, lors de cette forme de planification, les valeurs auxquelles
el l es accordent rddéd el 'qgiunep drat asmpcier,i tlueal i t € joue dans
donnent a |l a qualité de vie et la valeur qu’'elles
mental, et que ces précisions aient une pertinence pour des décisions ultérieures en cas de mala-
die ou d’'accident

14 Detering KM, Hancock AD, Reade MC, Silvester W (2010) : The impact of advance care planning on end of life care in el-
derly patients: randomised controlled trial. BMJ. 2010 Mar 23 ; 340:¢c1345. doi: 10.1136/bmj.c1345.
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1 La planification de la prise en charge en lien avec une maladie particuliére (care planning en
anglais) est un processus accompagné, structuré et continu entre la personne concernée, ses
proches et les professionnels pour définir et documenter les souhaits individuels de cette premiére
en matiere de traitement. Ceux-ci se réferent le plus souvent a des tableaux cliniques ou a des
états de maladie concrets et concernent des souhaits particuliers en cas de complications en lien
avec une maladie (p. ex., quelle approche adopter en cas de nouvelle complication ou de crise liée
une insuffisance cardiaque avancée ?). La planification anticipée concernant la santé se rapporte a
des situations futures pour lesquelles la personne est encore capable de discernement, mais aussi

a des situations ou |l a capacité d-dessbuslslesdoaue ment n’
ments qui découlent de ce processus sont, par exemple, des plans de prise en charge et de traite-
ment ou des planifications d’'urgence pour | es soin
cas de complications pr évi ssipblreas,oitrel loaus | ewe dlo'uil res
tion des ressources spirituelles devrait également faire partie de la planification de la prise en
chargeai nsi comprise, de méme que |l a discussion et | ¢
cas de détérioration de | ' état de sant é.

1 Leprojet anticipédessoinsdans | ' éventualité d’ une f @atdvancee i nc ajy
care planning[ ACP] en anglais) concerne |l es situations d’

ou durabl e. Concr ésignenanrdprésentdnt therapeudique quidieit palivoir
prendre des décisions si la personne concernée perd sa capacité de discernement et qui soit, le
moment venu, capable de transcrire les valeurs du patient en instructions médicales. En subs-
tance, le processus consiste a décider de maniéere anticipée (in advance) si des mesures de main-
tien en vie sont souhaitées ou non dans une situation donnée, mais aussi a se prononcer sur des
traitements plus spécifiques (don de produits sanguins, p. ex.). Ce type de planification anticipée
concernant la santé est documenté par écrit et débouche sur des directives anticipées et des ins-

tructions médicales pour | es cas d’' urgence. Ces in
ment , méme en cas d’ derlagpersoone concarnég, pesl onpdntale liewsdu trai-
tement et les professionnels impliqués. Pour garantir le respect de la volonté exprimée ou de la di-
rective, il est nécessaire de coordonner | a docume

gionale (p. ex., consultation possible en tout temps pour les premiers secours ou les médecins ur-
gentistes).

3.3 Moment opportun pour un conseil ou la planification anticipée concernant la santé

Toute personne, méme en trés bonne santé, peut a tout moment envisager La planification anticipée
concernant la santé. I'l yv a néanmoins des moments cl és, | ors ¢
ment d’une maladie potentiellement fatale,®lLgsi-i se pi
tuation des patients atteints de malsmbmnentsclésomor al es
par exemple, le diagnostic, la fin de la premiére thérapie, souvent en milieu hospitalier, une rechute,

| "absence de r éact i unadégErionatroredu pronésticcep énkn, ua ehangement de
| " objectif thérapeuti gadde rveerls alra éfti nd edse tlraaivtieeme nct’se

Chez |l es patients souffrant d’une i noutdebimmsnansoe chr ol
une crise a été surmontée et ou il faut discuter de la procédure a suivre lors de la prochaine crise.
Pour | es patients atteints d’'une mal adie neurodégén

di e de Par ki ns o tionosimilaités aarattérigéss par tine pete progressive des capaci-

tés cognitives, la planification anticipée concernant la santé devrait étre envisagée le plus tét possible.

En outre, indépendamment de |’ évol ut i ocksddrslabi@ mal ad
graphie de |l a personne concernée, par exemple, | a m
de croyance religieuse.

I'I faut g aaqudla planificatior aatisipée comcernant la santé est également possible pour
les personnes qui ont déja perdu leur capacité de discernement, que ce soit en demandant a leur re-

15 Murray SA, Kendall M, Mitchell G, Moine S, Amblas Novellas G, Boyd K (2017) : Palliative care from diagnosis to death.
BMJ. 2017 Feb 27; 356:j878. doi: 10.1136/bm;.j878
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présentant thérapeutique de préciser ou d’'explicite

plétant des directives anticipées existantes, éventuellement, en y ajoutant des instructions médicales
pour | es cas d’urgence.

3.4 Groupes cibles

On peut distinguer les groupes cibles suivants :

1 personnes en bonne santé de tout age ;

9 personnes vulnérables ou avec une maladie chronique évolutive et potentiellement fatale ;

1 personnes gravement malades ou condamnées a relativement bréve échéance.

Selon le groupe cible, différents niveaux de planification anticipée concernant la santé (chap. 2.2) sont
privilégiés.

Dans chaque situation et pour chaque groupe cible, il faudraitau  Premier entretien (moti-

moins définir qui est habilité a représenter la personne concer- vation, confidentialité)
née etquelssontlesobj ecti fs theéerapeuti g q Représentant

cité de discernement durable (p. ex., apreés un traumatisme cé- thérapeutique

rébral).

1 Anamnese des valeurs
Explication : les personnes en bonne santé de tout age doivent,

elles aussi, étre questionnées une premiéere fois sur leurs at-
tentes et leurs idées concernant les possibles mesures a pren-
dre en cas d’'urgence médical e
particulier indésirables) que ces mesures peuvent avoir. Si,

9 Objectif thérapeutique et
planencasd’ i ncap
de discernement durable

1 Instructions médicales

. . . L . pour | es cas
apres une évaluation consciencieuse, elles souhaitent poser des
l'i mites a |l a procédure habitu:
tensive visant a prolonger la vie au maximum, cela doit étre do-
cumenté dans des instructions médi cal es pour
gence (p. ex., volonté de ne |
dio-circulatoire subit).
Cette situation concerne la discussion et la définition des possi- 9 Objectifs thérapeutiques
bilités et des limites thérapeutiques spécifiques aux maladies, pour |l es cas
en particulier dans | ' optique la phase post-aigué et
vent conduire a des crises et a une incapacité de discernement. Il incapacité
Explication : pour cela, il faut les connaissances de spécialistes ment durable
en mesure d’'estimer |’ évol uti T Instructions médicales
gestion du quotidien, y compris les répercussions sur la qualité pour |l es cas
de vie. Les connai ssances dests plan d’urgen
aussi fournir une contribution précieuse pour certains tableaux 1 Plan pour la phase post-
cliniques. aigué
Aprés avoir surmonté une situation de crise médicale aigué (p.  Plan pour une incapacité
ex., insuffisance respiratoire), le patient et ses proches doivent de discernement durable
réfléchir avec le généraliste et le spécialiste, comme pour un dé- 1 Planification péri-/ posto-
briefing, a |  approche souhai

pératoire en

documenter. Pour les interventions prévues (p. ex., opération tion défavorable

d’ une tuneyanificgtion anticipée détaillée est judicieuse
dans | éventual it é €(compicatonso |
péri- et postopératoires, séjour prolongé aux soins intensifs).
Les directives anticipées existantes doivent étre adaptées le cas
échéant (p. ex., consentement a une réanimation périopératoire
si le patient renonce a une réanimation pré- et postopératoire
dans ses directives).

16 A utiliser selon la situation et le groupe cible.

12/32



Planification globalepour | es cas d’ ur gen 1 Derniere phase de vie,y

et les possibilités de soins. c. lieu de déces privilégié
Explication:i | s’ agit i ci | aupiojetasticiggo T Planification concréte en
dessonspour | e moment de | ’'incap cas de complications /
contenus trés pragmatiques (cf. p. ex. structure SENS?7) : exacerbation des symp-

- Planification anticipéed e mesures d’ entr: tomes, axéesurlesob-

symptdmes tels que détresse respiratoire, douleurs, etc. jectifs thérapeutiques du
patient, le cas échéant

avec la prescription préa-
lable et la mise a disposi-
tion de médicaments

(plan d’'urge

- Planification pour le reste de la durée de vie, p. ex. ren-
contres importantes, affaires non réglées, précisions testa-
mentaires, rituels culturels et religieux, préparation a la
phase terminale, y c. lieu de déces souhaité

- Planification concrete d’unt
complications en tenant compte des proches et des spécia-
listes (et de leurs instructions) ; variantes possibles pour les ~Modules complémentaires :
lieux de prise en charge, p. ex. chez soi ou dans un établis- § Planification des soins

sement médico-social Assistance spirituelle

1

- Planification du soutien aux proches, y c. planification anti- 1 Recherche, d
1
1

cipée de la phase de deull Autopsie

Mandat pour cause
d’  inaptitude

3.5 Documentation

La documentation revét une importance capitale dans le processus de planification anticipée concer-
nant la santé. Elle remplit diverses fonctions : elle apporte sécurité et soulagement aux parties concer-
nées, prévient les souvenirs erronés et les malentendus, offre une base matérielle pour procéder a

des contrdéles périodigqgues et, dans | e cas des direcH
tude, fournit un instrument juridique doté du caractere contraignant et de la valeur probante néces-

saires pour garantirqueleurcont enu soit respecté. Trois types de ¢
sentiel . Si l es trois ne sont pas nécessaires dans

ment déterminant est que ces documents puissent étre consultés indépendamment du lieu de traite-
ment. Le nom du représentant thérapeutique devrait figurer sur chacun de ces documents.

Le mandat pour cause d’'inaptitude est mentionné ici
verses raisons, cet i nstr ueme notu vnree sdte pdaésc iasdiaopntsé naé di

Une documentation uniforme est recommandée pour les souhaits en matiére de traitement en cas

d'"urgence aigué dans |l es instructions médicales poul
slirs et effidaecés enragiisdsartment, de |l a transmission
en cas de changement de lieu de résidence ou de traitement. En sus des instructions pour les cas

d’"urgence, il est aussi possible de dirsesatenr das obi

pacité de discernement prolongée, par exemple aprés une urgence (phase post-aigué), ou durable et
de les documenter dans des directives anticipées.

Mandat pour cause dobéinaptitude

Le mandat pour c au sdeladelaplandigation anticidée comcarnaatia santé. Toute
personne ayant | 'exercice des droits civils (mandanit
(mandataire) de lui fournir une assistance personnelle, de gérer son patrimoine ou de la représenter

dans les rapports juridiques avec les tiers au cas ou elle deviendrait incapable de discernement. Le

mandant définit | es tadches qu’il entend confier au I
étre écrit en entier, daté et signé de la main du mandant ou certifié par notaire. Le mandant peut de-

mander & | ' office de | état civil d’inscrire |l a con:
de données centrale. Lorsque | " autorité de protecti

17 Eychmiiller, S. (2012). SENS macht Sinn — Der Weg zu einer neuen Assessment-Struktur in der Palliative Care. Therapeuti-
sche Umschau ; 69 (2). Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Berne.
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nue incapable de discernement, elle examine si le mandat a été constitué valablement, si les condi-

tions de sa mise en cocuvre sont remplies, si l e mand:
d’"autres mesures de protection a@emdndatu, tle’. aBtiorl iet én
de | " adulte | ui remet un documen360s3CC).Ceprocéssugt at de

d’ e x améeessaire empéche souvent un accés rapide. En outre, les contenus médicaux ne sont
souvent pas standardisés, etla r é éval uati on continue n’est pas prév
pour cause d’ -lpasagpproptiépaleles décisiong thérapeutiques.

Directives anticipées

Toute personne capable de discernement peut déterminer, dans des directives anticipées, les traite-

ments médicaux auxquels elle consent ou non au cas ou elle deviendrait incapable de discernement.

Elle peut égal ement désigner une personne physique
sur les soins médicaux a lui administrer et a décider en son nom au cas ou elle deviendrait incapable

de discernement. Les directives anticipées sont constituées en la forme écrite ; elles doivent étre da-

tées et signées par |l eur auteur. En cas d’'mmsciapacit
le patient a rédigé des directives anticipées.Lor squ’ un patient est admis a |’
der si des directives antici pé<eipeueentiegalenentétregedtif & et |
nentes dans | es s ianmaton)pour ks pdtienisrhgspitalisés (vdir te€directives de

I 7 AS Divectives anticipées » et « Décisions de réanimation »). Le médecin traitant respecte les

directives anticipées, sauf si elles violent des dispositions légales ou si des doutes sérieux laissent

supposer qu’elles ne sont pas |’ expression de sa | i
volonté présumée dans la situation donnée (art. 370 ss CC). Sur le plan juridique, les directives antici-
pées ne requierent aucune structuresp éci f i que. Du aguvance dare glanning,ul esttdue | °’

tefois pertinent que les objectifs thérapeutiques et les mesures médicales concréetes se fondent sur la
structure décrite ci-dessus (urgence aigué, phase post-aigué, incapacité de discernement durable) et
soient, si possible, cohérents pour étre probants et réalisables.

Pl an de prise en charge / Plan dbéurgence

Ces documents définissent la procédure a suivre en cas de complications liées a une pathologie et,
souvent, a un diagnostic donnés (en cas de crise de détresse respiratoire pour les personnes souf-
frant d’une mal aer), surtopt lodsquecesacomplicationp surviennent a domicile.

L’ objectif est d aider | es patients et | eurs proche:
jusqu’'a | arrivée d une assistance professionnell e.
d’ i nctéadediscérnement,d’ une pl ani f iaussitdétailée que pdssibte cpnéerant des

précisions sur |’ existence de directives anticipées

les plus importantes dans la sphére familiale et professionnelle.

I nstructions m®dicales pour | es cas dbéburgence
Les instructions médicales pour |l es cas d’urgence p
éventuell ement étre tranchées en cas d'urgence (prol
uni té de soins intensifs avec ou sans intubation, tr
toire a | a maison ou atténuation symptomatique des
tal) (voir | es @2 .€espnfomnatiorss soht’paticutiéeement importantes pour les

services de secours et les urgences.

3.6 Lerble du contexte

En principe, tous les contextes de la prise en charge sont impliqués dans le processus de planification
anticipée concernant la santé. Les soins ambulatoires, les établissements de soins de longue durée et
les hdpitaux remplissent ainsi des fonctions importantes dans le processus de préparation et de mise
e n oeu v laplanidication anticipée concernant la santé.

1 S’ agi s s soms ambelaoires, ce sont surtout | es médecins de
et de soins a domicile qui jouent un réle important pour sensibiliser la population a la planification
anticipée concernant la santé, procéder aux premiéres étapes de cette planification (anamnéese des
valeurs, p. ex.) et élaborer ou réévaluer un plan de traitement ou des directives anticipées.
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1 Les établissements de soins de longue durée sont particulierement bien adaptés pour mettre en
eoffré de planfieation anticipéd noncarhantdassanté, u n e
mais aussi pour proposer et adapter ces structures de maniere systématique et réguliere en fonction
ressources

pl

des

1 LHhbépital est souvent le lieu ou les directives anticipées doivent étre traduites et adaptées en plans
de traitement concrets, en particulier, lors de la phase dite post-aigué, lorsque se présente une si-
tuation pour laquelle les directives anticipées ont été rédigées. La priorité est ici de réévaluer la
planification anticipée concernant la santé,

ace

évol

des

ution de

la personne concernée.

Des organisations telles que la CRS, Pro Senectute et les ligues de santé apportent un soutien important
a différentes étapes de planification.
Une coordination régionale des différents fournisseurs de prestations dans le réseau de soins est es-

structures

de

|l "institution et

er a
des

remédi
on et

de

a situati

de |l a si

S es

tuat

éventuel

pronostics,

sentielle pour garantir que la planification anticipée soit conforme aux préférences des personnes con-
cernées. La prise en compte des prestations correspondantes dans les systémes de rémunération est

une condition indispensable de | a mise en
La planification anticipée concernant la santé
Personnes en Personnes Personnes Soutien Instruments/
bonne santé vulnérables/ gravement professionnel documents (ex.)
atteintes d’une malades

maladie
chronique

¢~ Mandat pour cause
d'inaptitude, testament,

Planification en général, qui porte sur différents domaines

de l'existence (planning)

Juristes, accompagnateurs
spirituels, centres de conseil
(organisations de patients, etc.)

assurance, désignation

d’'un représentant pour
les questions

VAN financiéres

Planification de la prise en charge en
lien avec une maladie particuliére
(care planning)

de connaissances spécifiques aux
maladies (médecins, infirmiéres en
soins avance, soins palliatifs)

" Professionnels qualifiés bénéficiant |/~

Plan de prise en charge,
documents de base
« réseau»

Le projet anticipé des soins

(advance care planning)

de connaissances spécifiques a
I'incapacité de discernement et a la

pertinence de la médecine intensive
et des mesures palliatives

Figure : Niveaux de la planification anticipée concernant la santé

[ Professionnels qualifiés bénéficiant

Désignation d'un
représentant pour les
questions médicales,
instructions médicales
d’'urgence, directives

anticipées, carte de

~ \__ donneurdorgane  /

-
Y

S

cuvr e.
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4 Chances et limites de la planification anticipée
concernant la santé

La mise en place de la planification anticipée dans le systéme de santé offre de nombreuses chances
— pour les patients et leurs proches, pour les professionnels et pour les décideurs politiques. Mais elle
comporte aussi quelques limites et défis.

4.1 Chances et potentiels

La planification anticipée concernant la santé offre des avantages a chacun, en particulier :

1 desresponsabilités claires en cas d’'incapacité de d
T une documentation claire podda;l es situations d’urg
T plus de sécurité pour | a procédure concreéete dans |

1 une communication davantage anticipée sur la fin de vie en famille et au sein de la population.

Un processus étendu de planification anticipée peut fournir une certaine sécurité : la codécision, sous
|l a forme d  une volonté dusipagareartt ifd xeére maag d&'cirndap a

ment et permet d’'atténuer | es souffrances aussi bi el
malades ou ayant surmonté une crise médicale, une planification anticipée détaillée peut aussi étre
judicieusepourdi ver ses situations d’'incapacité de discerne

donc étre sensibilisée dans une certaine mesure a la nécessité de la planification anticipée concer-
nant la santé (comme incitation a la réflexion).

La volonté du patient discutée et fixée en amont peut apporter de la clarté et soulager les proches

ainsi que |l es personnes de reéférence en cas de cri s
prendre une décision a la place du patient, ce qui peut avoir un effet réducteur sur le stress. En les an-
ticipant, |l es situations d’'urgence peuvent se r1ével

ment. Ce processus peut aussi avoir des conséquences positives sur les discussions dans le réseau
social et accroitre les connaissances des valeurs et souhaits des autres, ce qui conduit a la transpa-
rence et évite souvent des conflits en situation de stress. Le représentant thérapeutique est associé
au pr oc advanae saredlanning et informé a ce propos, ce qui permet une planification antici-
pée ensemble et dans la sérénité. Les proches et les personnes de référence sont ainsi mieux en me-
sure de comprendre les questions médicales.

Avec la planification anticipée concernantlasanté, | es pr of essi onneumentgdii sposen
permet de mieux se conformer aux désirs et aux besoins des patients dans de nombreuses situations,

et ainsi d’"offrir wun t teplanifieatioa anticipéeeavet lespersonnescdne pat i e
cernées et celles impliquées dans le traitement peut réduire les incertitudes et donc le stress. Elle

évite aussi fr éque muongence détisoosnells ». Leyprdtessosmle disdussion quali-

fié et continu garantit que | es documents eadistants
tions d'incapacité de discernement d’un patient. Le
connai ssances sur | e réseau de soins d’'un patient ef
Pour | es décideurs pol it i gsyst&ne detsanid, laglarificados anticepger é sent
concernantlasantti mporte notamment dans | e cadre des exigen:
fant et de | ' adulte et pour | a mise en ocuvre des pri
Santé2020») . D' une part, |l a volonté du patient est renf
coordonnés. D’'autre part, l es colts et | es mesures |
concrétisation de la volonté du patient et liés a des processus qualifiés. La structuration permet de

mi eux coordonner et piloter |l es processus de soins ¢

plus, la meilleure orientation vers les souhaits des patients et les objectifs thérapeutiques permet de
prévenir les carences et les excés de soins.
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4.2 Limites et défis

Un

défi majeur de la promotion de la planification anticipée concernant la santé réside dans la crainte,

largement répandue, que le monde politique et les organismes payeurs visent ainsi en premier lieu un
pot enti el d’ éc on o nplasificationBricipgenrédairgitles doéts en fin de vie et soulage-

rait financierement le systemedesanté: ce r ai sonnement n

est rece
amélioration de |l a qualiteé des soins dans |’

une bonne information et une application ouverte et participative grace a un processus continu de pla-
nification anticipée et une prise de décision conjointe. La planification anticipéepour | e cas
pacité de discernement et/ou la fin de vie nécessite une conviction largement répandue au sein de la
popul ation que cette planification a) est précieuse
b) permet de prendre des décisions qui entrainent un soulagement.

vabl

e

int ér

d )

un

Une mise en c@e@uvre keffintacectieqnide nombreux facteur
planification que lors de la concrétisation. En plus de la disposition des professionnels a appliquer les

mesures définies, |l e processus d’' ACP miéncesappsofon-e de |
die des situations possibles et des ressources en temps pour en discuter avec les personnes concer-

nées de maniére suffisamment détaillée.

L’"impossibilité de planifier est un a«Rlusleshansneect es
agissent de facon planifiée, plus le hasard est & méme de les frapper efficacement » (Friedrich

Durrenmatt). Mémeavecl a mei | | eur e pl ani fi cat ith@mpeutiuesaasasi ci pat i
Il i mites. L’"i mpossibil it drisdenaycunaas ia folomté de plamificationgelldh u ma i n
la relativise et | a soulage de |’ illusion de pouvoi
Par aill eurs, il y a d’  autres aspects importants, t
tellectuelles et linguistiques) ou la socialisation (p. ex., le paternalisme), qui peuvent influer sur la dis-
position a planifier & |'avance. Les relations soci
réle : le manque de transparence quant aux souhaits personnels peut étre tout a fait intentionnel par

égard a la charge ou en raison de sentiments de culpabilité. Le droit de ne pas planifier et le caractére

facultatif du recours a une planification anticipée du traitement doivent étre garantis en tout temps. Le

risgue exi ste aus s ipategnalismemeédicaly veaut «xencouragé et qu’ au

sure de précaution privée ne puisse plus étre prise hors du systéme médical. Il ne doit pas y avoir

d )

cbligation de précaution ».18 La planification anticipée concernant la santé en général et le projet

anticipé des soins (advance care planning ACP) en particulier doivent offrir une possibilité de discuter
et de fixer avec un accompagnement professionnel ses propres souhaits et réflexions pour le cas

d ’

une iédedscanement.

18

Heller, A. ; Pleschberger, S. (2006) : Palliative Versorgung im Alter. In : Kuhlmey, A. ; Schaeffer, D. (éds). Alter, Gesundheit
und Krankheit. Berne : Huber, p. 391.

Neitzke, G. (2015) : Gesellschaftliche und ethische Herausforderungen des Advance Care Plannings. In : Coors, M; Jox, R.;
In der Schmitten, J. (éds) (2015) : Advance Care Planning — von der Patientenverfligung zur gesundheitlichen Vorauspla-
nung, 1™ édition, W. Kohlhammer: Stuttgart, pp. 152-163.
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5 Miseeni1 uvre

Les expériences recueillies dans le cadre de projets ACP évalués et couronnés de succes (Respec-

ting [Patient] Choices, Oregon POLST, « beizeiten begleiten », MAPS-Trial Zirich, « Our voice ») per-
mettent de déduire des exi genc dslapglaeificationanticigée&dcorpour | a
cernant la santé.1® Il faut notamment une approche complexe, « didactique » et régionale qui com-

prend les éléments suivants :2°

1. Qualité de la communication :
1 Processus social largement soutenu visant a sensibiliser la population a la thématique par le biais

de campagnes d’information et d'offres d’'éducation
1 Formation de base, continue et postgrade spécifique des professionnels de la santé sur des conte-
nus pertinents, aptitudes, documentation, réévalua
plans de traitement concrets en médecine intensive ou efficaces en médecine palliative
T Accompagnement d’'entretiens aerpbfessionnelle, aogrdonmnéet | i s é de

correctement rémunéré par du personnel qualifié

2. Qualité de la documentation :

1 Niveau de la documentation : cybersanté (intégration dans des réseaux existants ou en cours de
constitution)

1 Documentation le plus uniformepos si bl e, au moins a | ' échelle régiol
aigué dans |l es instructions médicales pour |l es <cas

3. Qualité de la coordination (chaine des soins) :
1 Processus de sauvegarde sirs et efficaces, transmission et consultation rapide des documents
pertinents en cas de changement du lieu de domicile ou de traitement
T Coordination et soutien régionaux |l ors de | a mise
professionnelles sur une base financiére stable (si possible portée par les pouvoirs publics) comme
mission de santé publique
1 (Ré-)évaluation continue des processus par le biais de la recherche, des conférences suprarégio-
nales et des événements publics sur le sujet.
Il en résulte des exigences relatives a la qualité de la structure, des processus et des résultats a diffé-
rents niveaux, qui sont précisés ci-apres.

5.1 Qualification des professionnels

Les professionnels impliqués dans le processus de planification anticipée ont besoin de connais-

sances, de compétences et d’'une attitude qui | eur pi¢
valuer réguliérement | a volonté du patient de mani é]
situations d’ i mamam des exigénced mosédsiawx gualifications dépendent du mo-

dele spécifique de conseil ACPet d’' accompagnement d’'2&M&metsd’einls yud ¢

19 voir notamment Detering 2016, Krones et al 2015, in der Schmitten/Marckmann 2016, Gilissen et al 2017, Tolle und Teo
2017.

20 Cf.l)GiIissenetaI(2017:47) sur |l es critéres pour une mise en ocuvre reéussi
2) Tolle und Teno (2017 : 1078) pour une mise en ocuvre réussie de | ACP a |
raisondupr ogr amme POLST égal ement porté par Respecting Choices dan
cains :

1) «We summarized preconditions in five domains: to have sufficient knowledge and skills, to be willing and able to partici-
pate in advance care planning, to have good relationships, to have an administrative system in place, and contextual
factors supporting advance care planning (..)

2) « ltis difficult to disentangle the reasons behind the differences in care at the end of life in Oregon as compared with
other states, but we think that the differences in care reflect the complexity and intensity of the initiatives developed in
coordination with the POLST program. Although Washington also has an established POLST Program, it has not devel-
oped educational materials, coordinated cross-system conferences, conducted research, and maintained a statewide
registry, as Oregon has done (..). Transforming care near the
of an easy fix by merely implement i ng t he use of the POLST forms (..). Until we
interaction, the need of multifaceted interventions, and the application of public health strategies, we will fail to make the
needed improvements at the close of life. »

2l s |l on mise sur un systeme qui s’'attache en premier |ieu au c
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nuances dans les différents programmes ACP B traver !

faut, d’une part, une offre de formation de base f a
rel . Pour | a Suisse, il est proposé de | ’'"intégrer d:
fessionnels pertinents (notamment médecine, soins infirmiers, travail social, psychologie, assistance

spirituelle). D" autre part, il faut des compétences
transmis et améliorés régulierement. Ceux-ci se fondent sur des connaissances de base dans le do-

mane de | a médecine d urgence et palliative. Cela su
d' entretien centrée sur | a per ssbareddecisioo-makinghdes se de d:
compétences en matiére de collaboration interprofessionnelle, une compréhension bio-psycho-sociale

de Il a médecine et des connaissances de | " approche s
tences spécifiques a |’ ACP qui s'y rapportent et | e:

dans le tableau ci-dessous :

Savoir / - Connaissance du processus ACP

COElEEMES s - Connai ssances spécifiques aux mal adies s’ agiss

- Evaluation de la capacité de discernement

- Connaissances de la procédureetduc ar act ere probant s’ agissant ¢
intensive et la médecine palliative pour différents tableaux cliniques

- Connai ssance des bases | égales (droit de | a pr

- Connaissance des structures de soins régionales ou cantonales (réseau) et des formulaires utilisés ou
des contenus de la documentation disponible dans la région

SoecicheesiA] - Conseils sur les futures décisions thérapeutigq

skills ment

-Techniques d’'identification intensive des | i mi
prolongeant la vie

- Traduction des valeurs du patient en mesures médicales et vérification de la conformité de la situation
du patient, des mesuresetdel ' obj ecti f thérapeutique

- Capacités a abandonner la suggestion

- Aspect spécifiqgue aux maladies: tr ai tement de | ’'incertitude et

- Traitement des directives anticipées existantes

- Accueil et transmission des souhaits importants du patient qui sont abordés pendant les entretiens
ACP (tels que le travail biographique, les questions sur le traitement actuel, les besoins [de traitement]
existentiels et psychologiques)

- Conseils et soutien pour établir une documentation probante (directives anticipées, instructions médi-
cales pour |l es cas d'urgence), réévaluation

Attitude - Elaboration en commun des scénarios possibles entre les personnes concernées et les professionnels

- Capacité pour le patient a prendre ses propres décisions, orientation vers le patient, y c. prise en
compte des différences culturelles

- Transparence concernant les limites (faisabilité, limites individuelles)

- Réflexion sur ses propres valeurs et confrontation avec les themes a discuter (maladie, incapacité de
discernement, phase terminale, mort)

c’est |l e cas dans eUnis, il faut en partiEutieaune forrdaticn po&tgrade des médecins (de famille) en
compétences communi cationnelles spécifiques, en plus d’'une remise 2
cine d'urgence et de | a médecine palliative. Si | '"on mise d’'ab

experts en soins infirmiers, Advance Practice Nurses) comme en Nouvelle-Zélande, il faut aussi une formation de base et

continue en compétences communicationnelles et sur des contenus pertinents de la médecine palliative et de la médecine

d’  urgence ou intensiwgne'meqitsgddretntdetli’'esmmsc emopr | es patients gr
authentiqguement interprofessionnels comme Respecting (patient) choices ou « beizeiten begleiten » tablent sur un perfec-

tionnement de base bref mais intensif destiné aux médecins (de famille) et une formation intensive pour les personnes qui

accompagnent les entretiens.
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5.2 Documentation et suite de la planification

Un élément indispensable de la planification anticipée concernant la santé est la documentation uni-
voque des résultats, adaptée a la situation thérapeutique. Il faut en outre garantir que ces informations

soient i mmédi atement consultables en tout temps et
aigus, tous les projets ACP dans le monde utilisent des instructions médicales de deux pages tout au
pl us. Dans | 'idéal, elles sont aussi disponibles pal

sement médico-social, cabinet médical de premier recours, dossier électroni que du pati ent a

5.3 Réseaux régionaux, coordination et rémunération

Il s’ est avéré que seule une coordination régional e
grammes durables de planification anticipée concernant la santé.?? Les taches de cette coordination
régionale relévent aussi bien de la gestion du changement (soutien des associations locales et institu-
tions, telles qu’'organisations de-sqriaux,icentres médicabxp pi t au
a la transformation des processus actuels pour les directives anticipées) que de la sensibilisation de la
population et des professionnels :23
1 Les responsables pour la coordination régionale garantissent que la qualité de la formation et du
perfectionnement des professionnels est assurée . Il s soutiennent ddldplancr age
nification anticipée dans les hdpitaux, les établissements médico-sociaux, les services ambula-
toires et les cabinets médicaux.
1 lIs contribuent & renforcer la conscience de la population pour certains domaines thématiques. lls
garantissent la transmission des documents relatifs a la planification anticipée en cas de change-

ment de |ieu (p. ex.,sdei bl édabl hépemah}) médi ce bi
caces.

1 En cas de renoncement a des mesures visant a prolonger la vie (p. ex., renoncer au transport en
cas d'urgence et aux soins intensifs), ils permett
charge palliative de qualité ainsi qu’' a rdisss(mei | | eu
ex., réseaux de soins palliatifs régionaux avec un role prépondérant des médecins de famille et
des services d’'aide et de soins a domicile qui, en

adapté aux objectifs thérapeutiques identifiés au préalable).

Les taches des coordinateurs régionaux comprennent également le soutien aux processus de qualité

a | " échelle régionale et aux projets de recherche ef
Le but est que les résultats de la recherche et les expériences importantes soient intégrés le plus rapi-

dement possible dans les structures et les processus régionaux. La description des prestations de

tous les professionnels impliqués danslep r o ¢ e s s u dansdées gy§&tdmes de rémunération cor-

respondants est indispensable (autorités, hdpital, établissement de soins de longue durée, soins am-

bulatoires).

22 Tolle und Teno 2017, in der Schmitten/ Marckmann 2016

2 En plus de | article du NEJM, voi rErfalgreiciseiACR Implechentie- Sc hmi t t
rung durch Regionale Koordination : Warum eine gute ACP- Gesprachsbegleitung (facilitation) nicht ausreicht. In Bioe-
thica Forum
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6 Recommendations

1.Ce concept cadre doit servir de base podecongeéti-ani fi e
sation. Coordonner les différentes régions de Suisse en ce qui concerne le réseau de documenta-
tion devrait favoriser une certaine harmonisation.
2. La conception de la planification anticipée concernant la santé comme un processus actif de com-
munication comportant différents niveaux de concrétisation doit étre favorisée dans la pratique cli-
nigue et, en particulier, au sein de la population.
3. La planification anticipée concernant la santé doit étre utilisée pour encourager les processus de
décision a caractére partenarial (shared decision-making) dans les situations de vie les plus di-
verses, que les personnes concernées soient en bonne santé ou gravement malades. Les compé-
tences de base requises a cet effet doivent étre développées au sein de la population, par
exemple, en les intégrant a la formation scolaire.
4. Laterminologie relative a la planification anticipée concernantlasantét el | e qu’ el |l e est ¢
utilisée dans le présent cadre général devrait étre utilisée de maniere aussi uniforme que possible
dans le systéme de santé en Suisse. Trois niveaux, liés entre eux dans un processus continu, doi-
vent étre distingués pour servir de référence cl ai
professionnels impliqués :
1 la planification en général (planning ou anticipation en anglais), qui porte sur différents do-
maines de | ' existence et repose sur | es valeurs ¢
1 la planification de la prise en charge en lien avec une maladie particuliere (care planning en an-
glais), qui porte sur les difficultés liées a des tableaux cliniques spécifiques, en particulier, le
risque de complications ;
1 leprojetanticipédes oi ns dans d’ Brwe nftwtadrid éi ncapadvancee de di
care planning en anglais), qui peut elle-méme revétir une forme a la fois générale (p. ex., dans
une situation d’urgence apreés un accident) ou pat
figues, dans la phase ditepost-ai gué ou en cas d’'incapacité de di s
5. Unedes priorités concerne | es personnes atteintes d
dites vulnérables) et en phase terminale. La planification anticipée concernant la santé doit, dans
ce cas, étre un élément fixe et aussi clairement structuré que possible de la pratique clinique, étre
reconnue comme une compétence professionnelle a part entiére et étre rémunérée en consé-

quence.
6. Une documentation accessible a tout moment et aussi uniforme que possible est indispensable

pour | a mise emfae@uwrad.i oQetdteerr ait étre standardi sée
gion ou du réseau régional concerné. Des instructi
sées a | " échelle nationale, seraient pertiyiateentes p

ment dans de telles situations. Les synergies avec les mesures juridiques prises pour introduire le
dossier électronique du patient en Suisse doivent étre exploitées a un stade précoce.

7.Le développement de | a qual it évrddans e dodhaine professiom-i | et
nel releve de la responsabilité des organisations spécialisées. Il est important a ce titre de tenir
compte de | ’'interprofessionnalité et d’'attacher wun
communication.

8. L' i mpogtiwe de la planification anticipée concernantlasantéedoi t étre promue par
tivités menées conjointement par des instances publiques comme la Confédération et les cantons,
|l es associations professionneded epatilenst orgtanliesatda
rance-maladie.
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7 Remarques finales

Le passage a un systéme de santé davantage axé sur la participation et la communication est déja en

cour s. L’ appel en faveur d’'une pri se?Ael décchesliloen ipmatl
tionale, | "intérét pour |l a prise en compte des pati
depuis la fin des années 1970. La planification anticipée concernant la santé vise aussi une population

bien informée, quiconnaitles ri sques d’une inadéquation des soins

« choisit avec sagesse ».25

Pour ce faire, il faut d’ excellents programmes de f
part le monde politique et les médias (spécialisés). L’ un des programmes | es plus
est le programme néo-zélandais « our voice-to tatou reo »,%6 qui transmet le sujet en permanence par

le biais de différents canaux (journaux, télévision, campagnes publiques soutenues par les politiques,

notamment le « national conversation day », matériel éducatif centralisé) et de maniére adaptée a dif-
férents groupes de population. Dans | " optiqgque d’ une
groupes sociaux devraient y étre associés (p. ex., personnes seules, personnes de couches socio-

économiques défavorisées, personnes issues de la migration).

L’expérience montre que da n sle plagfigation dmgicipéeros und@Pden pr o g
qualité a été mis en place (comme, p. ex.,aux Etats-Uni s a La Crosse / Wisconsin
en Australie / Victoria), |l es colts de | a santé peu
sations indésirables. Il convient surtout de considérer cela comme un effet secondaire positif — il im-

porte davantage que la planification anticipée concernant la santé contribue a un traitement et a une

prise en charge orientés vers le patient et coordonnés. Si cette planification anticipée est proposée

par des professionnels hautement qualifiés, i ress
probantes disponibles a | " heure actuelle, que |l es pi
son qu’' a-carlaplbpat desagenslesouhai t ent si des soins (d’'urgenc

aussi prodigués.

24 Gerber et al. (2014) : Décision partagée — Médecin et patient décident ensemble. Document de base de la section DDQ.
Bulletin des médecins suisses, 95 : 50.

25 Elshaug et al (2017) : Levers for addressing medical underuse and overuse: achieving high-value health care. Lancet,
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32586-7

26 http://advancecareplanning.org.nz/assets/Advance_care_planning_guide.pdf
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8 Annexe

8.1 Cas concrets

Les paragraphes qui suivent présentent plusieurs situations et contextes de santé. A chaque fois, un

cas r éel n'ayant pas f advancelkareplanniagt(AC®) est présengérlilest é dur e d°
suivi soit d'une situation similaire accompagnée d’ |
marche qui serait proposée dans un tel cadre.

Situation 1 : homme jeune et en bonne santé

Un patientde 40 ansvict ik me d’ un traumati sme cranien a |l a suite
dans une unité de soins intensifs (USI). Deux heur e:
et s’'informe de son état. Le | endevinsgparé deplisdéup ouse du
ans, se présente avec leurs deux filles et demande, elle aussi, des renseignements. Les deux femmes

ne se parlent pas. Alors que | épouse demande que t
partenaire f acirtoistavoouier lgeu ' peatlieent ne voudrait pas d’
ment handicapé. Le week-end, la situation devient critique : la pression intracranienne augmente for-

tement et | option de retirer wune peprohostieconcernahta c al o
la situation neurologique reste défavorable. La question de la volonté présumée du patient concernant
d’"éventuelles mesures de prolongation de |l a vie est

vant un grand dilemme quant a la maniéere de procéder.

Situation avec advance care planning

La premi ére question abordée avec des personnes en |
(que ce soit par le médecin de famille lors des premiers bilans cardiovasculaires ou dans le cadre de

conseils qualifiés sur les directives anticipées prodigués par des centres de consultation spécialisés

sollicités par la personne elle-méme) est celle du droit de représentation :

T Qui est habilité a représent er (hceidem, artéfcardidvaseun cas d
laire et incapacité de discernement prolongée) ?
1 Toutes les personnes concernéessont-e | | es d’ accord avec ce choi x

1 Y a-t-il des conflits possibles lors de la détermination du droit de représentation ?
Dans le cadre de la procédure ACP, il est conseillé a la personne concernée de convier aux entretiens

|l e représentant thérapeutique qu’'elle a désigné et,
i mportantes. 8namnédeaeslaesirs, ladliscussion porte, si la personne concernée le
souhaite, sur ce qui serait important dans |’ hypot hi

dommages neurologiques suffisamment graves pour entrainer une incapacité de discernement du-

rable. La procédur e ppligaer que les pariostits maeumlogdjiies sont généralement

peu sdrs juste aprées |’ événement, mais qu’'avec |l e t
recouvrera un jour sa capacité de discernement et a quel moment une incapacité de discernement du-

rable pourra étre diagnostiquée avec la plus grande certitude possible (trois mois pour des Iésions cé-
rébrales secondaires par hypoxie,p.e x . apr és une réani mation, jusqu
cérébrales primaires causées par un traumatisme).

a

L'’ étape suivante consi st eobjectietkéaapeutigeerprimgairedt a détermir ai t &
ner si, méme lors de la phase post-aigué durant laquelle le pronostic neurologique est encore incer-

tain, un changement d’' objfeatmef at Héri anpgeutéitq uwe d ear gietr
( c '-@&dird un transfert vers les soins palliatifs avant méme de savoir avec certitude si les Iésions

sont permanentes, et donc en prenant le risque de manquer une occasion de permettre a la personne

de recouvrer sa capacité de discernement). Il faut aussi mentionner a cet égard que les individus

s’adaptent souvent a leuxisunuaugemeat poffénensunp!
Si, aprés une évaluation attentive, la personne concernée estimequ’ une t hérapi e visant
vie |l e plus possi bl e Ind elsitmiptass idmachisv isdbwe lilng éd&un tr a

ger lavie pourlaphasepost-ai gué aprés un accident et dans wune si
ment durable est documentée. Les modalités des soins palliatifs sont discutées (en regle générale,
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absence d’alimentation artificielle et d’'hydratati ol

ration artificielle n’étadbnpds$§6esrd eéalanerdabordég avecL a qu e !
|l a personne concernée si elle y accorde de | i mport
gnées, pour autant qu’'elles soient médical ement ¢ om
présentants thérapeutiques ne sont pas présents, recommandation est faite de discuter cette question

en détail avec eux. Si les directives n’ont pas ¢ét é
mandation est faite a |l a personne concelomdedaps-' en di
chaine consultation de routine, de remettre les documents a ce médecin et au représentant thérapeu-

tique ou de | es envoyer au format ¢électronique et d
Aspects sociaux : étant donné la situation de vie du patient (séparation, nouvelle partenaire, enfants
mineurs), il serait approprié et souhaitable d’ abor
situations d’'incapacité de discernement aussi dans |
professi onnels compétents (conseil familial, notaires,
etc.)

Situation2: patient atteint dbébune mal adie chronique

Un patient de 65 ans souffre de bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCQO) depuis de nom-

breuses années et présente des probléemes cardiaques, ayant fait un infarctus du myocarde cing ans
auparavant . 'l y a huit semaines, il a éteé hospital.]
étre ventil é pendant uniasirgeasifsalie patientdauirvissedl, estimeiqiueéa de s o
qualité de vie a considérablement baissé au cours des derniers mois du fait de sa maladie. Une rela-

tion de confiance tres forte | unit a son médecin d:

sortie de | " hoépital, |l e patient informe son médecin
présente |l es directives anticipées de Il a FMH qu’' il
sa démarche et demande que les directives anticipées soient versées au dossier médical. Le médecin

de famille accepte | a demande, assure qu’'elle ne | ui

placée en lui. Les directives anticipées sont versées au dossier. Elles contiennent les dispositions sui-
vantes :

1. Diese Patientenverfligung ist in folgenden Situationen anwendbar

Ich erstelle diese Patientenverfiigung nach reiflicher Uberlegung fiir den Fall, dass ich krankheits- oder unfallbedingt
nicht mehr fihig bin, meinen Willen zu dussern. Die Patientenverfiigung soll zur Anwendung kommen:

< in allen Situationen, in denen ich urteilsunfahig bin und medizinische Behandlungsentscheide getroffen werden
mlssen; das heisst, bei akuten, neu auftretenden Ereignissen wie Herzinfarkt, Schlaganfall, Unfall, aber auch bei

chronisch verlaufenden Erkrankungen im fortgeschrittenen Stadium;

Ich méchte mit meiner Patientenverfiigung vor allem erreichen,...

...dass die medizinischen Maglichkeiten zur ...dass die medizinische Behandlung vor al- -
Erhaltung meines Lebens ausgeschépft wer- lern der Linderung des Leidens dient. Die Veer-
den. Mein Leiden soll bestmdglich gelindert langerung der Lebenszeit um jeden Preis ist
werden, ich nehme aber in Kauf, dass die von fiir mich nicht vorrangig. Ich nehme in Kauf,
mir gewlnschte Lebenserhaltung mit Belas- oder dass durch den Verzicht auf bestimmte medi-

tungen verbunden sein kann. zinische Behandlungen mein Leben verkiirzt
werden kann.

| Das trifft fur mich eher zu. >1'<Das trifft fir mich eher zu.

I  Unerwartetes akutes Ereignis (z.B. Unfall, Schlaganfall, Herzinfarkt)

Wenn ich durch ein unerwartetes akutes Ereignis urteilsunfahig werde und es sich nach ersten Notfallmassnah-
men und sorgféltiger arztlicher Beurteilung als unméglich oder unwahrscheinlich erweist, dass ich meine Urteils-
fahigkeit wieder erlange, so verlange ich den Verzicht auf alle Massnahmen, die nur eine Lebens- und Leidens-
verldngerung zur Folge haben.

< ja L[] nein

IV Reanimation im Falle eines Herz-Kreislauf-Stillstands und/oder Atemstillstands
Ich méchte reanimiert werden,

S a L] nein

érapeus
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Situation avec advance care planning

Six mois plus tard, |l e patient est traité a | hdépit:
BPCO. Une légere augmentation des enzymes cardiaques est également perceptible. Le patient a ap-
porté ses directivesantic i pées . Lors du bref entretien d’admissio
piratoires, le patient indique avoir trés mal vécu sa derniére hospitalisation, précise que sa qualité de
vie s’'est encore détériorée, mémepldsaldranxisansinten; et e x|
sifs. Concernant sa position sur | a réanimation dan:!
pas qu’'une réanimation signifierait qu’'il serait pl:
g u’ i hvaitpas qu@e la réanimation signifiait en régle générale — et de toute évidence dans sa situa-
ton—-un séjour prolongé aux soins intensifs et sous r €

pital est modifié en « non ».

Aprés quatre joursdeth ér api e conservatrice, | e patient se sent
concernant la suite de la planification, le médecin de service aborde de nouveau la question des direc-
tives anticipées et demande si celles-ci ne devraient pas, le cas échéant, étre réévaluées. Le patient

accepte. La personne en charge des consultations AC|
tiens d  une heure avec | e patient, d’abord seul, pui
signé comme représentant thérapeutique. Outre le droit de représentation, la question des instructions

médi cales pour |l es cas d'urgence est abordée apres |
fication des objectifs thérapeuti que satienthosouwaitele | a p
pas étre transporté a |’ " hoépital, mais dans une <clini
suffisamment bonne pour accorder de |’ importance au:
prix d’ une n o uaenellestréanmoirss prés prdoccupe par les symptdmes possibles de la

détresse respiratoire.

Les instructions médicales pour |l es cas d’urgence s
B3 (traitements a domicile visant a prolonger la vie) est retenu. Ces instructions sont signées par le

médecin-chef de la clinique et transmises au médecin de famille avec la recommandation de les réé-

valuer a Il a lumiere de | a possibilité d' un traiteme
Lemédeci n de famille discute de cette option avec | e |
caractéristiques de | offre de soins preés du domicil
difficile a garantir. Le statut finalementretenupour | es situations d’urgence e:¢
tutB2(traitement visant a prolonger |l a vie, transport
tensi fs). Les nouvelles instructions médidearides pour

famille, le patient et son ami désigné comme représentant thérapeutique. Huit mois plus tard, le pa-
tient meurt en bénéficiant d’un contrdéle adéquat de:
de soins palliatifs de | " hoépital

Situation 3 : personne en situation de handicap et malade chronique

Unpatientde32ans atteint d une anomalie métabolique congeé
intensifs d  un hoépital. En raison des dommages caus:
ment | imitées a |’ époque, ses facultés cognanstli ves ¢
vit depuis dix ans dans une institution pour person:
amour. |l se sent treés bien dans cette institution et semble toujours trés heureux quand il rend visite a

ses parents a |l eur domicile une ou deux fois par moi
vient | e rechercher, il retrouve vite son étahot nor m
lique et d’une infection pul monaire, il se trouve a

tal. Le péere du patient, qui est également son curateur, apporte des directives anticipées de la FMH
(version courte) signées par lui-méme et contenant les dispositions suivantes :
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~ & 5 ~ -

Flr den Fall, dass ich urteilsunfahig bin, mdchte ich ¥

L] dass alle medizinisch indizierten Massnahmen (inklusive Reanimation) zur Behandlung der akuten Erkrankung
und zur Wiedererlangung der Urteilsfahigkeit getroffen werden;

oder

X nicht reanimiert werden und es sollen keine intensivmedizinischen Massnahmen (insbesondere Beatmung)
durchgefUhrt werden;
cder

nicht reanimiert werden, bin mit einer Behandlung auf einer Intensivstation aber einverstanden

Wenn sich nach Initialer Stabilisierung meines Zustands zeligt, dass eine Wiedererlangung der Urteilsfahigkeit wenig
wahrscheinlich und die Gefahr einer linger dauernden PflegebadUrftigkeit hoch ist, mochte ich, dass

alle Massnahmen zur Lebenserhaltung weitergefUhrt werden, solange noch eine Hoffnung auf Wiedererlangung
der Urteilsfahigkeit besteht;

>( auf weitere labenserhaltende Massnahmen verzichtet wirg,

lch wiinsche in jedem Fall die wirksame Behandlung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen wie

Angst, Unruhe, Atemnot und Ubelkeit

:\f Ich habe nachfolgend genannte Vertretungsperson eingesetzt, welche ich ermachtige, meinen Willen gegenlber
dem Behandlungsteam geltend zu machen. Diese Person ist Gber meinen Zustand zu informieren und in die Ent-
scheidungsfindung einzubeziehen; sie kann meine Krankengeschichte einsehen und ich entbinde inr gegenuber

samtliche Arzte und Pflegefachpersonen von der Schweigepflicht, \

Sur |l a base des directives anticipées, la famill e di

Situation avec advance care planning

Trois entretiens sont menés en mettant | ' aégudpent sur
de traitement de | " unité de soins intensifs, pui s a\
s'’améliore peu de temps apreés, ce qui permet d’ arr éf

Il "unité de soi ns ¢tientaden avecfles procles, leapersonnes de référence dans

|l "institution pour personnes handicapées, | équipe
sultation spécialisée dans les troubles du métabolisme pour discuter de la planification future. Il

s'avére que ce qui a conduit |l e pére a reéediger | es
une situation vécue il y a quelques années dans une autre unité de soins intensifs et qui avait été ju-

gée tres stressante par la famille et, selon cette derniére, par le patient lui-méme. La famille estime

également que le patient supporterait trés mal un état de santé qui ne lui permettrait plus de continuer

de vivre dans son institution et de r eardcommaitrei site a
que cette situation ne serait pas dans son intérét. Un point évoqué est que si les représentants théra-

peutiques peuvent, bien entendu, formuler, y compris par écrit, des préférences de traitement sur la

base de la volonté présumée du patient et de son intérét supérieur, les directives anticipées propre-

ment dites ne constituent pas | ’'instrument adégqguat |
la sortie de | " hoépital, l e service de coerldi @mabhloins s
ment propose que la volonté du patient soit documentée par la personne de référence, avec le con-

cours de la personne concernée et ses proches, et que le document soit remis a la personne de réfé-

rence et au médeci n accualllltest égalenerg cohvenu qus tettetpossibilign  d
sera discutée au sein de | ’'"institution concernée.

Situation 4 : advance care planning au stade péri-opératoire

Une patientede53ans, inscrite depuis plusieurs mois sur | a
admise dans une unité de soins intensifs pour une décompensation. La patiente a rempli des direc-

tives anticipées de la CRS, dans lesquelles elle exprime sa volonté de ne pas étre réanimée. Le mari

de |l a patiente est informé que |l a patiente doit étr
cipées doivent étre déclarées non valides.

Situation avec advance care planning

Une infirmiéreouuni nf i r mi er de | " unité de soins intensifs a
pagnement d’entretien pour | ' ACP et attire | " attent
un plan d’urgence diff érenci é egistantesletvalibea dedapatiente di r e c |
(un exemple d’ instructions médical es popéaratoirdsess cas d°
décritalannexe9 . 2) . L’ él aboration de ce plan d’'urgence mob
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| " i nffiorméera | ' ACP et |l e mari de |l a patiente, cette
ment. Il est décidé que, dans son intérét et conformément a ses directives anticipées, la patiente ne

sera pas réanimée (premiéere colonne instructions péri-opératoir e s , BO) en cas d’' arrét
soudain. Dans | éventualité o0 un organe deviendraif
cepte, pour son épouse, toutes |l es mesures d’'urgenc:
(« breves ») deréanimat i on pendant et apres | ' opération sont t
réani mation ne serait, dans ce cas, pasopéraoadAlsabl e
Un point discuté et explicit e mecarporelfedéable EEMO2reet qu’ un
sera pas mise en ocuvre apreées | " opération. L’'objecti!
tonspostopér atoires est celui @€euplanaeséemdnscpakbl aaecf

intensifs et scanné dans le dossier électronique du patient sous le statut de réanimation et sous les
directives anticipées.

La patiente peut dans un premier temps quitter |’ un|
nouveau, sans qu’'elledreceunemest enpaans éqgdeun or g:
pour une transplantation. Aprés trois semaines, seuls des soins palliatifs sont prodigués. La patiente

meurt deux semaines plus tard dans un service nor mal

Situation 5 : patiente trés gravement malade
Une patiente souf fr an tterdinalenhospi@lisée depuisaleux semandsedanp r é

une unité de soins palliatifs souhaite vivement pouvoir retourner chez elle. Une table ronde réunissant

la patiente, son fils, le service de soins palliatifs (a domicile), le service social, le service de soins inté-

grés et |l e médecin en charge des soins palliatifs e:
a domicile et |l a possibilité d’y reersvtéera duruanmitt é ad ep |
liatifs de |’ ho6épital pour garantir |l a possibilité d°
au cas ou le contrdle des symptdmes ne pourrait plus étre assuré de facon adéquate a domicile. Des

directives anticipées avec les dispositions correspondantes et un rapport de sortie détaillé incluant les

médi caments de réserve sont établis. La patiente sol
trer chez elle. A 6 heures le lendemain matin, le fils appelle pour signaler une grave détérioration de

| " état de sant écides swaf frréee ed’” Cred | két resse respiratoir
caments de réserve ne sont pas suffisants. Le médecin urgentiste est informé. Malgré les directives

antici péremateitod "cad ffiils selon |l aquelle sa méere veut
tifs, la patiente est emmenée aux urgences. Un avis médical est demandé au sujet de son arythmie

cardiaque. Tentative est faite d"agitraiutrement ymé die«
teux. En col ére, |l e fils appelle | "unité de soins p:

soit transférée. Le médecin du service des soins palliatifs appelle plusieurs fois le service des ur-

gences pour demander le transfert immédiat de la patiente. A 10 heures, celle-ci est transférée en si-
tuation de grave insuffisance respiratoire. Malgré |
voie intraveineuse, le contrdle des symptémes reste insuffisant. Le passage a la perfusion permet
néanmoins d’  obtenir rapidement un contrdéle adéquat
tiente demeure possible malgré la sédation. A 23 heures le jour méme, la patiente meurt entourée de

sa famille.

Situation avec advance care planning

Cet exemple montre de mani ére i mpressionnante qu’ il
niveau | ocal. Cependant, il met aussi en évidence q
acteurs de la chaine de traitementfontc onf i ance & | a planification antic
illustre aussi qu’'en dépit d’une bonne planificati ol
soins ambulatoires: | a sédation palliative a doméescassuréepast nor

des spécialistes en soins palliatifs ambulatoires que dans des cas exceptionnels en Suisse.

Situation 6 : patient atteint de démence

Un patientde86ans souffre d’une démence évolutive depuis c
occupations quotidiennes, peut communiquer et semble trés satisfait la plupart du temps. Il vit encore

a |l a maison avec | e soutien du service d’'aide et de
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proches. Une maladie infectieuse entraine une hospitalisation et des antibiotiques sont administrés.

Le Il endemain, |’ inflammation s’ améliore | égérement,
agité. Le médecin de service informe les proches que le patient ne sera en aucun cas réanimé. Ni une
réanimation ni un transfert dans une unité de soins intensifs ne lui paraissent des solutions judicieuses

sur le plan médical. Les parents ne savent pas si cela correspond a la volonté de leur pére et deman-

dent du soutien.

Situation avec advance care planning

Lesprochessol | i citent | e service social de | "hoépital. Ap
vice aborde, |l ors de deux consultations, d’'une part,
la vie et de |l a mal adi e attuelle.dCesanfotnat®ns gomtrcansignéespar € al i t «

le représentant thérapeutique pour documenter la volonté du patient. Il ressort clairement de ces infor-

mations que, méme du point de vue des enfants, la qualité de vie du patient est encore suffisamment
bonnepour que des mesures de prolongation de |l a vie s
trainent pas une détérioration significative de |
|l es chances de succeées d’' unmpanaldesa sont miaes en@vidertegaetles des c a
avantages et les inconvénients de procéder ou non a une réanimation sont discutés. Les parents sont
convaincus qu’une réanimation cardiorespiratoire n’
lescontrai nt es d’un séjour dans une unité de soins inter
core | objet de discussions. Sel on ses proches, Il e |
et la médecine, et se soumettait volontiers aux traitements.

Le médecin traitant explique aux proches que les chances pour le pére de retrouver une qualité de vie
comparable et de pouvoir continuer a vivre & domicile lui paraissent trés faibles si une thérapie inten-

sive devait étre appl i gravw mfecion.Wn autreetlérment diacutbestigiie led ™ u n e
pére semble désormais mal vivre |l es contraintes de |
Aprés ces explications fournies dans un cadre inter,|
cisant les instructions médicale s pour des cas d’ ustamtea (soins maliatifs).et enant
Dans une sitwuation d'urgence, |l a famille accepte un:
principalement palliatif. Recommandation est faite de discuter de ce plan avec le médecin de famille et

|l e service d'aide et de soins a domicile, et d’'exam
mi cile dans |l es situations d’urgence aigué |l es plus
Aprés sa sor t ipatientestmis’erhrégtianaved une éhugpe spécialisée dans les soins
palliatifs et fait |’>objet d’ un plan d’urgence diff

milial pendant douze mois.
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8.2 Exemple de documentation

Instructions médicalespour |l es cas ddédurgence de | 6htpital uni

UniversitatsSpital
Ziirich

Arztliche Notfallanordnung (ANO)
Patientenverfiigung: Aktueller Reanimations- und Notfallstatus

Vor-fMachname

Geburtsdatum

In einer lebenshedrohlichen MNotfallsituation gilt bei oben genannter Person, sofern sie selbst nicht
urteilsfahig ist: Mur eine Antwort méglich (&, B0, B1, B2, B3, €] — sonst ungiiltig!

Therapieziel: Lebensverldngerung - soweit medizinisch moglich und vertretbar

] A ..... Beginn uneingeschrankter Notfall- und Intensivtherapie

einschiliesslich einer Herz-Lungen-Wiederbelebung

Therapieziel: Lebensverldngerung, aber mit folgenden Einschrankungen der Mittel

] BO .““ Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

ansonsten Beginn uneingeschrankter Notfall-und Intensivtherapie
[] B1 m Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

Keine invasive (Tubus) Beatmung

ansonsten Beginn uneingeschrankter Notfall-und Intensivtherapie

] B2 m.. Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

Keine invasive (Tubus) Beatmung

Keine Behandlung auf einer Intensivstation

ansonsten Beginn uneingeschrénkter Notfalltherapie
] B3 m Keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

Keine invasive (Tubus) Beatmung

Keine Behandlung auf einer Intensivstation

Keine Mitnahme ins Spital/auf eine Notfallstation

ansonsten Beginn uneingeschrankter Notfalltherapie am
aktuellen Lebensort

Therapieziel: Linderung (Palliation), nicht Lebensverldngerung
] c m ausschliesslich lindernde Therapie
wenn maglich Verbleib am aktuellen Lebensort

Diese ANO ist Ausdruck meines Behandlungswillens.

Ort den unterschrift {o.z. Person)

Diese ANO gibt den mutmasslichen/gedusserten Behandlungswillen der o. g. Person angemessen wieder.

Ort den Unterschrift [Wertreter*inj

Ich bestitige Urteilsfahigkeit und Verstandnis der Implikationen dieser Entscheidung [] MNetfallplan
vorhanden

Ort den unterschrift (&rztin/arzt)

Ich habe den Entscheidungsprozess begleitet.

Ort den Unterschrift {Berater*in]

Diese AND gilt auch im Spital, solange dort nicht aus gegebenem Anlass [z.B. Operation, intensivmedizinische Behandlung oder
bleibende UrteilsunfZhigkeit) und in Dbereinstimmung mit dem Patientenwillen sine abweichende Regelung versinbart wird.

= ot i A | ddvance
piv-gyp Ftientenverfigung 'ﬁ care planning
N .y :
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Exempl e doi

nstruct.

ons

Peri- und postinterventionelle
Arztliche Notfall-Anordnung P-ANO

Therapieziel A= | ebensverlingerung
Therapieziel B= | ebensverlingerung mit Einschriankungen

Therapieziel C= Palliation

m®d i c-aplérateiresl ans |

es si

tuat

Patienten Etikette

Pro Spalte st nur ein Kreuz maglich!

bei plotzlicher
Urteilsunfihigkeit/
Verschlechterung

Wihrend der Intervention und
der postintventionellen Phase.
Geplante Intervention:

bei Komplikationen mit langerer
Urteilsunfihigkeit im post-
interventionellen Verlauf

ALl OO0

Beginn uneingeschrankter Notfall-und
Intensivtherapie einschliesslich
giner Herz-Lungen-Wiederbelebung

A[] o000

uneingeschrankte Notfall-und
Intensivtherapie einschliesslich
Herz-Lungen-Wiederbelebung

ALl ©0000

uneingeschrankte Notfall-und
Intensivtherapie einschliesslich
Herz-Lungen-Wiederbelebung

Bo[ | @OOO0
keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

ansonsten Beginn uneingeschrankter
Notfall-und Intensivtherapie

B[ | 99000

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
ansonsten uneingeschrankte Notfall-
und Intensivtherapie

Bo[ | @900
keine Herz-Lungen-Wiederbelebung

ansonsten uneingeschrankte Notfall-und
Intensivtherapie

g1 [ OOO0O

keine Herz-lungen-Wiederbelebung
keine invasive (Tubus) Beatmung
ansonsten Beginn uneingeschrankter
Notfall-und Intensivtherapie

B1[ | O@®

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
keine invasive (Tubus) Beatmung
ansonsten uneingeschrankie Notfall-
und Intensivtherapie

81 | @@

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
keine invasive (Tubus) Beatmung
ansonsten uneingeschrankte Notfall-und
Intensivtherapie

B2 | OO000

keine Herz-lungen-Wiederbelebung
keine invasive (Tubus) Beatmung
keine Behandlung auf einer
Intensivstation

ansonsten Beginn uneingeschrankter
Notfalltherapie

52 | OO90®

keine Herz-Lungen-Wiederbelebung
keine invasive (Tubus) Beatmung
keine Behandlung auf einer
Intensivstation

ansonsten uneingeschrankte
Notfalltherapie

c | 00000

ausschliesslich lindernde Therapie/
Palliation

c ] 00000

ausschliesslich lindernde Therapie/
Palliation

D Die Festlegungen in meiner
Patientenverfiigung gelten.

Diese P- AND ist Ausdruck meines Behandlungswillens.

Ort den

Unterschrift {o.g. Person)

Ich bestatige Urteilsfahighkeit und Verstandnis der Implikationen dieser Entscheidung

Ort dien

Unterschrift [Arztin/Arzt)

Diese P- ANO gibt den mutmasslichen/gedusserten Behandiungswillen der o. g. Person angemessen

wieder.

den

Uniterschirift | Wertrabar *in)

UniversitatsSpital
Zirich

A | advance
W4/ care planning
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8.3 Exemples de critéres pour déterminer la capacité de discernement

1 ASSM (2013) : Prise en charge des patientes et patients en fin de vie. Directives médico-éthiques.
Approuvées par | e Srovemhbdre200d. | ° ASSM | e 25

1 Trachsel, M. et al. (2014). Capacité de discernement : signification éthique, défi conceptuel et ap-
préciation médicale. Forum Med Suisse, 14(11) : 221-225.

Tableau 1
Points importants pour I'appréciation de la CDa.

Examen du status psychopathologique

- Fonctions cognitives (par ex. attention, orientation, mémaoire)
— Facteurs émotionnels (par ex. anxiété, dépression, tendance
suicidaire)
- Autres symptémes tels que maniagues ou psychotiques
(par ex. délire, troubles idéatoires formels, impulsivité)

Examen des aptitudes psychiques déterminantes pour la CD
(par ex. criteres de 'ASSM?®)

Comprehension des exigences spécifiques de la situation

— Nature et complexité de la maladie et des options théra-
peutigues

— Autres facteurs situationnels (par ex. urgence, soutien social
du patient)

Prise en compte des conséquences et alternatives
d’une decision meédicale

— Evaluation des chances et risques d'un traitement
en perspective medicale, psychologique et sociale
— Prise en compte de I'existence de traiterments alternatifs

Reéeévaluation périodique des aptitudes du patient
et de la situation

2 En référence a Grisso T, Appelbaum PS. Assessing competence
to consent to treatment: A guide for physicians and other health
professionals [2].

b Consulter les directives de IASSM «Prise en charge de patientes
et patients en fin de vies. Directives médico-éthiques [3].

1 Halmich, M. (2013). Kriterien zur Einsichts- und Urteilsfahigkeit.

Ja Nein
Fahigkeit zur Ist sich der Patient bewusst, dass er eine
Erkenntnis von Erkrankung/Verletzung hat?
Tatsachen und Versteht der Patient aufgrund seiner intellektuellen
Kausalverlaufen Kapazitat die (arztliche) Information lber seine

Krankheit/Verletzung?
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Versteht er, worin die geplante MaBnahme liegt?

Versteht der Betroffene, welche Einschrankungen er
hinnehmen muss, wenn es zur Behandlung kommt?

Nimmt er zur Kenntnis, dass es Alternativen gibt, worin
sie bestehen und welche Folgen und Risiken sie
aufweisen?

Versteht er die Komplikationen, die mit einer
Nichtbehandlung verbunden sind?

Fahigkeit der Ist der Patient in der Lage zwischen den Risiken ohne
Bewertung und mit Behandlung abzuwagen?

Ist es ihm moglich, zwischen den Vor- und Nachteilen
der Behandlung zu entscheiden?

Fahigkeit zur Ist der Patient in der Lage sich dieser Erkenntnis gemaB
einsichtsgemaBen zu verhalten oder unterliegt er irgendwelchen (ev.
Selbstbestimmung psychiatrischen) Einschrankungen?
(Steuerungsfahigkeit)

8.4 Modeles de formation

«beizeiten begleiten»
http://www.beizeitenbegleiten.de/

Programme de formation ACRZulie: |  HOpi t al uni versitai

http://www.usz.ch/bildung/fort-weiterbildung/alle-berufe/seiten/beratungskompetenz-patienten-

verf% C3%BCgung-nach-advance-care-planning-standard.aspx

85Mod | es ddédautres pays

Canada
http://www.planificationprealable.ca/quest-ce-que-la-planification-prealable-des-soins

Etats-Unis

summary of some US-webpages (incl. five wishes, prepare etc.)
https://www.everplans.com/articles/quide-online-end-of-life-resources
https://prepareforyourcare.org/welcome (mit sign in)
https://www.nia.nih.gov/health/understanding-healthcare-decisions-end-life

Grande-Bretagne
https://www.nhs.uk/Planners/end-of-life-care/Pages/planning-ahead.aspx
http://www.dyingmatters.org/

http://www.livinganddyingwell.org.uk/

Nouvelle-Zélande
https://livinganddying.org.nz/
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http://www.beizeitenbegleiten.de/
http://www.usz.ch/bildung/fort-weiterbildung/alle-berufe/seiten/beratungskompetenz-patientenverf%C3%BCgung-nach-advance-care-planning-standard.aspx
http://www.usz.ch/bildung/fort-weiterbildung/alle-berufe/seiten/beratungskompetenz-patientenverf%C3%BCgung-nach-advance-care-planning-standard.aspx
http://www.planificationprealable.ca/quest-ce-que-la-planification-prealable-des-soins
https://www.everplans.com/articles/guide-online-end-of-life-resources
https://prepareforyourcare.org/welcome
https://www.nia.nih.gov/health/understanding-healthcare-decisions-end-life
https://www.nhs.uk/Planners/end-of-life-care/Pages/planning-ahead.aspx
http://www.dyingmatters.org/
http://www.livinganddyingwell.org.uk/
https://livinganddying.org.nz/

