Les directives anticipées constituent un élément clé de la planification anticipée concernant la santé.
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Les directives anticipées: quand
et pourquoi?

Une planification anticipée concernant la santé réalisée de maniére réfléchie et en temps opportun
permet de vivre et mourir dans l'autodétermination méme en cas de perte de la capacité de discerne-
ment. Les prestataires de soins de premier recours endossent alors un role clé.
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Contexte

Le Conseil fédéral a donné pour mission a 'Of-
fice fédéral de la santé publique (OFSP) et a
IAcadémie Suisse des Sciences Médicales
(ASSM) de renforcer la planification anticipée
concernant la santé (PAS) en Suisse et de sensi-
biliser toutes les couches de la population a la
thématique d’une prise en charge sanitaire au-
todéterminée [1]. «Une participation active des
patientes et patients ainsi que de leurs proches
aux décisions thérapeutiques» constitue égale-
ment une préoccupation centrale de la Société
Suisse de Médecine Intensive (SSMI) [2]. Un
role clé est attribué aux médecins de premier
recours dans la mise en ceuvre d’'une PAS effi-
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cace. Sur lexemple des trois vignettes de cas,
nous montrons comment la PAS aide le person-
nel soignant et les médecins exercant dans les
unités de soins intensifs a adapter les stratégies
thérapeutiques aux souhaits des patientes et
patients incapables de discernement.

La PAS sur I'exemple de trois
vignettes de cas

Vignette de cas 1

Un homme 4gé de 22 ans souffre dun grave trau-
matisme cranio-cérébral a la suite dun accident
de vélo. 11 vit en colocation et a une petite amie

depuis peu. Ses parents sont divorcés; il na aucun
contact avec son pére et une relation tendue avec
sa mére. Il voit réguliérement sa sceur.

Vignette de cas 2

Une femme seule dgée de 70 ans, jusqualors en
bonne santé, regoit le diagnostic d'un carcinome
rectal lors de lexamen dune anémie. Une
amputation du rectum est recommandeée.

Vignette de cas 3

Un homme agé de 87 ans qui, malgré sa mala-
die de Parkinson, soccupe de sa femme atteinte
de démence, est sur le point demménager avec
elle dans un établissement de soins.
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Les directives anticipées (DA) sont régies par la
loi [3] et constituent un élément clé de la PAS.
Leur concept distingue différentes phases de
processus qui tiennent compte des conditions
de vie sanitaires et sociales. Les personnes souf-
frant de comorbidités ou a l'approche d’'impor-
tantes interventions (vignette de cas 2) doivent
examiner en détail leurs valeurs et projets de vie
(«Quiest-ce qui rend ma vie digne détre
vécue?»). Les personnes chez lesquelles la fin de
vie est prévisible (vignette de cas 3) sont invi-
tées a réfléchir au lieu, a lampleur ainsi qua
lobjectif d'un traitement s'inscrivant dans le
projet de soins anticipé (ProSA) et a documen-
ter les décisions dans les «instructions médi-
cales d’urgence». Cela nest pas pertinent pour
un individu jeune en bonne santé (vignette de
cas 1). En revanche, il est primordial de dési-
gner une personne habilitée a le représenter et
de clarifier la position relative a un éventuel
don dorganes.

Vignette de cas 1 - suite

Peu apres ladmission du patient au service des
urgences, la question d’une craniectomie se
pose. Léquipe thérapeutique na pu déterminer
aucune personne habilitée a le représenter et
pratique lintervention en urgence «conformé-
ment a la volonté présumée (...) de la personne
incapable de discernement» [4].

Dans les jours suivants, la sceur peut étre
identifiée comme personne habilitée a le repré-
senter [5]. Malgré des soins intensifs, [évolution
est défavorable; au vu de tous les résultats, le
pronostic savére mauvais. La question dun
éventuel don dorganes se pose. Ni la sceur du
patient, ni sa petite amie ne connaissent sa
position a ce sujet et toutes deux refusent un
don dorganes.

Commentaire

Au début du séjour hospitalier, aucune per-
sonne habilitée a représenter le patient nétait
identifiable; une breve note écrite (datée, signée
et facilement disponible) aurait fourni une cla-
rification rapide. Malheureusement, les proches
ne connaissaient pas la position relative a un
éventuel don dorganes. Un entretien, une noti-
fication écrite (sous forme de carte de donneur)
auraient apporté de la clarté et soulagé les
proches.

Vignette de cas 2 - suite

Apreés des discussions approfondies avec le
médecin de famille et les spécialistes, la patiente
accepte le traitement proposé. Elle se laisse
conseiller sur la PAS et élabore des DA dans
lesquelles elle approuve Lutilisation passageére de
traitements de préservation dorganes, quelle
refuse toutefois en cas d’incapacité prolongée de
discernement.
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Lévolution périopératoire est compliquée
par une insuffisance rénale et un délire. Au vu
des DA, les médecins traitants optent, en pré-
sence dun pronostic en soi favorable, pour le
recours a une transplantation rénale. Le délire
disparait en quelques jours et la fonction rénale
se rétablit aprés deux semaines.

Commentaire

Les DA ont permis a léquipe thérapeutique de
satisfaire les souhaits de la patiente en matiere
de traitement malgré I'incapacité passagére de
discernement. Ce qui aurait dii étre fait en cas

>

évolution défavorable était également clair.

Vignette de cas 3 - suite

En prévision du déménagement, Phomme éla-
bore des DA et un plan médical durgence avec
laide du médecin de famille. Les instructions
sont a nouveau discutées et concrétisées avec le
patient avant ladmission dans létablissement
de soins.

Quelques semaines plus tard, le patient dé-
veloppe une grave pneumonie. Conformément
a sa volonté prédéterminée, le patient désor-
mais incapable de discernement est certes
transféré a lhopital ou un traitement antibio-
tique intraveineux est débuté. En revanche, une
admission dans une unité de soins intensifs ne
correspond explicitement pas a son souhait. Il
se rétablit au service de soins stationnaires et
peut rejoindre Iétablissement de soins au bout
dune semaine.

Commentaire

[2quipe hospitaliere na eu aucune difficulté a
suivre la volonté du patient. Méme si la gravité
de la pneumonie aurait justifié une admission
al'unité de soins intensifs, celle-ci a pas été en-
visagée.

Role des médecins de famille

Dans le cadre de la PAS, un rdle clé est attribué a
lassistance et au conseil professionnels pour la
prise de décision. Ceux-ci peuvent étre assurés
par du personnel médical ou non médical, mais
requiérent dans tous les cas des connaissances
approfondies sur les tableaux cliniques, les
possibilités de traitement et les options
thérapeutiques. En cas de prise de décisions
complexes sans conseil professionnel, les équipes
thérapeutiques pourraient se voir confrontées a
des exigences impossibles a résoudre et contra-
dictoires. Le theme de la PAS peut étre abordé a
loccasion de toute consultation par le ou la mé-
decin de famille. Cela doit en particulier avoir
lieu lors de Iétablissement du diagnostic de nou-
velles maladies significatives pour le pronostic
ou en prévision de traitements intensifs ou inva-

sifs (chimiothérapie, intervention chirurgicale
importante, etc.). Plusieurs consultations sont
éventuellement nécessaires. De méme, les coups
du sort ou modifications des conditions de vie
peuvent donner lieu a un bilan médical portant
sur la PAS.

La documentation est d'une grande impor-
tance pratique. La législation a fixé de faibles
exigences en matiére de formalités: la date et la
signature suffisent pour des DA juridiquement
valables [6]. Ce document écrit doit étre rapi-
dement disponible en cas d'urgence, il convient
par conséquent de choisir un lieu de conserva-
tion et den faire part aux proches. Diverses or-
ganisations ont créé des formulaires destinés a
rédiger des DA, notamment la Fédération des
médecins suisses (FMH) [7].

La confrontation a la maladie, la perte d'au-
tonomie ou le déces nous semble difficile, mais
elle est indispensable pour une vie et une mort
dans lautodétermination; la sensibilisation dela
population a ce sujet releve du devoir de toutes
les personnes exer¢ant dans le systeme de santé.
Les prestataires de soins de premier recours se
voient attribuer un role clé, car ils connaissent
non seulement les conséquences médicales de
décisions thérapeutiques prédéterminées, mais
aussi la situation psychosociale et les valeurs de
leurs patientes et patients de longue date.
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