La place de la famille
dans I'accompagnement
en fin de vie

Hopitaux
Universitaires
Genéve

L'objectif du présent séminaire est

= Aborder les différentes facettes de la place des familles
dans I'accompagnement

= Evoquer les besoins multiples qui émergent des
proches, notamment celui d’obtenir un soulagement
des symptdémes du malade ou de maintenir I'espoir d’'un
"mieux",

= Aborder I'impuissance ressentie face a I'impossibilité de
contrer I'évolution défavorable de la maladie, a
I'incapacité a apporter le réconfort souhaité et face a
I'étiolement des possibilités de communication en toute
fin de vie.

= Baliser le cours du deuil a venir pour le proche aidant,
deuil nécessitant parfois une intervention médicale ou
psychologique
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Le programme

9h00-9h15 Présentation des participants - tour de table Tous

Etat des lieux et enjeux fin de vie en CH, aspects éthiques et légaux SPx

intégration de la famille dans processus d’accompagnement : travail sur une  YP/SPx
vignette en groupe

pause
intégration de la famille dans processus d’accompagnement : éléments YP
théoriques

Exploration d'1-2 situations apportées par les participants SPx
repas

espérer guérir, se préparer a mourir : travail en groupe YP
pause

différents élément qui déterminent le deuil a venir : 'annonce ; YP/SPx
'accompagnement du patient, perte de communication, impuissance

ressentie;

Echange avec les participants

16h30-17h00 conclusion YP/SPx

Etat des lieux et enjeux de fin de
vie en CH, aspects éthiques et

lAnaniv

. OIJquues défis

* Définitions des soins palliatifs
* Les directives anticipées

* Le suicide assisté
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Plan

* Quelques défis

« facon de decéder »

En Suisse,

* 90% des déces sont dus a des maladies
* 10% des décés surviennent par accident et mort violente




Espérance de vie moyenne a la naissance
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Pyramide des ages

Nombre de personnes en milliers

Au 31 décembre 1900

Au 31 décembre 1950
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Nombre de décés, 1990-2045
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Principales causes de décés selon le groupe d'age G2

Hommes

0-2425-44 45-64 65-84 85 et plus
Femmes ! '
0-24 25-44 45-64 65-84 85etplus

Maladies cardio-
vasculaires
I Tumeurs
malignes
Maladies
de I'appareil
respiratoire
I Accidents et
morts violentes
I Démence
- Autres causes

de déces

Les surfaces sont pro-
portionnelles au nombre
absolu de déceés.

Source: OFS — Statistique des causes de déces

© 0OFS 2017
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Figure 1 What is the moment to start palliative care?, a modified figure of Lynn and Adamson [37].

BMC Fam Pract. 2011;12:123.

Sterbeort

F8: In der Schweiz sterben die Menschen am héufigsten im Alters- oder Pflegeheim, am zweithdufigsten
im Spital und am dritthaufigsten zuhause oder an einem anderen Ort.
An welchem Ort wurden Sie wiinschen, sterben zu kbnnen?
Basis:  n=1'600 / Angaben in 9

March 29, 2010

Die grosse Mehrheit der gf
Statistik sterben die Menschen jedoch am hauflgsten im Alters- und Pflegeheim.

sterben zu diirfen. Gemass offentlicher

Zuhause

Im Spital

Im Alters- / Pflegeheim
Im Hospiz

An einem anderen Ort

Weiss nicht / keine Angabe

0% 20% 40% 60% 80%

100%

GfK
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Fig. 4 : Proportion des personnes décédées 4 domicile, 2009

Pourcentage de tous les décés
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**plus précisément : ni & I'hopital, ni dans un EMS canton Source : Office f&déra deIastaisiaus (OFS)
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* Quelques défis
* Définitions des soins palliatifs
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DEFINITION

Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie
des patients et de leur famille, face aux conséquences
dune maladie potentiellement mortelle, par Ila
prévention de la souffrance identifiée précocement et
évaluée avec précision , ainsi que par le traitement de la
douleur et des autres problémes physiques,
psychologiques et spirituels qui lui sont liés.

In: National Cancer Control programmes, policies and managerial guidelines 2éme édition, Ed. WH02002, p.84

Les soins palliatifs ne sont pas des

décisions de ...

Traitement maximal
Traitementminimal
Arrét des soins
Réanimation
Soins de confort
Retrait des soins
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Les soins palliatifs sont le choix du
traitement optimal pour atteindre le nouvel
objectif thérapeutique :

le patient

Qualité de vie

* La santé physique

* La santé psychique

* Les facteurs environnementaux
* Facteurs sociaux

* Facteurs économiques Bt % ?H o s
* Role i
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QUALITE-QUANTITE DE VIE

/7 Qualité de vie
/7 Temps de vie de 3 mois
\ Dépression

| \12 \l Colts

\l Traitements agressifs

Temel, N Engl J Med 2010;363:733-42.

Besoins du patient

« Parvenir a une prise en charge adéquate de la douleur
et des autres symptomes

« Eviter une survie inappropriée

« Renforcer les liens avec les proches

« Participer a la prise de décision

« Se préparer a mourir

« Espérer de maniére réaliste

« Etre respectés pleinement comme des individus

« Avoir une aide au niveau émotionnel

+ Communiquer

+ Recevoir les informations qui respectent leurs besoins
« Inclure la famille dans le processus de soins

Revue médicale suisse.2008; 145:454-456

3/04/17
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* Quelques défis

* Définitions des soins palliatifs

* Les directives anticipées

Protection de I’adulte, droit des personnes et droit de la filiation. CC RO 2011

A. Principe

Sous-chapitre II: Des directives anticipées du patient

Art. 370

1 Toute personne capable de discernement peut déterminer, dans des
directives anticipées, les traitements médicaux auxquels elle consent
ou non au cas ot elle deviendrait incapable de discernement.

2 Elle peut également désigner une personne physique qui sera appelée
a s’entretenir avec le médecin sur les soins médicaux a lui administrer
et a décider en son nom au cas ou elle deviendrait incapable de discer-
nement. Elle peut donner des instructions a cette personne.

3 Elle peut prévoir des solutions de remplacement pour le cas ou la
personne désignée déclinerait le mandat, ne serait pas apte a le remplir
ou le résilierait.

3/04/17
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Art. 371

B. Constitution 1 Tes directives anticipées sont constituées en la forme écrite; elles
et revocation . ~ ’ . ’
doivent étre datées et signées par leur auteur.

2L auteur de directives anticipées peut faire inscrire la constitution et
le lieu du dépot des directives sur sa carte d’assuré. Le Conseil fédéral
édicte les dispositions nécessaires, notamment en matiere d’acces aux
données.

3 La disposition régissant la révocation du mandat pour cause d’mapti-
tude s’applique par analogie aux directives anticipées.

ATl 570

B. Représentants - 1 Sont habilités a représenter la personne incapable de discernement et
a consentir ou non aux soins médicaux que le médecin envisage de lui
admunistrer ambulatoirement ou en milieu mstitutionnel, dans 1"ordre:

1. la personne désignée dans les directives anticipées ou dans un
mandat pour cause d’inaptitude;

2. le curateur qui a pour tache de la représenter dans le domaine
médical;

3. son comjoint ou son partenaire enregistré, s'il fait ménage
commun avec elle ou s’1l lui fournit une assistance personnelle
réguliere;

4. la personne qui fait ménage commun avec elle et qui lui
fournit une assistance personnelle réguliere:

n

ses descendants, s’ils lui fournissent une assistance person-
nelle réguliére;
6. ses pére et mere, s’ils lul fournissent une assistance person-
nelle réguliére;
7. ses fréres et sceurs, s’ils lui fournissent une assistance person-
nelle réguliére.
2 En cas de pluralité des représentants, le médecin peut, de bonne foi,
présumer que chacun d’eux agit avec le consentement des autres.

3 En l'absence de directives anticipées donnant des instructions, le
représentant décide conformément a la volonté présumée et aux inté-
réts de la personne incapable de discernement.

Art. 379

12
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| FMH ASSM @ Académie Suisso

des Sciences Médicales

ASSM @ Académis Suisse
des Sciences Medicales

Directives anticipées |Version détaillée

Efabies par

Ne souhaite pas
anticiper

Accepte
d’anticiper, mais
ne veut pas écrire

« Day to day »

)

Accepte de

rédiger ses DA
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Quelques défis

Définitions des soins palliatifs

Les directives anticipées

Le suicide assisté

63 938 personnes sont décédées en Suisse
Nombre de tentatives de suicide 25 000 chaque

année, et 1 300 déces

Suicide assisté selon le sexe et |'age

2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009
Suicide assisté 187 203 205 230 249 253 297
Hommes 70 90 96 98 113 108 132
moins de 65 ans 19 25 15 25 24 30 33
65 ans et plus 51 65 81 73 89 78 99
Femmes 117 113 109 132 136 145 165
moins de 65 ans 29 24 29 30 29 38 34
65 ans et plus 88 89 80 102 107 107 131

1) Le tableau ne comprend que les personnes résidant en Suisse

2010

352

155

26

129

197

47

150

2011

185

39

146

246

43

203

2012

508

201

42

159

307

43

264

2013

587

249

47

202

338

54

284

4.01.14

2014

742

320

58

262

60

362
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Demandes d'aide au AECES
(assistance au suicide et euthanasie)
en médecine palliative

*44 DAD sur 12 mois
+28 demande euthanasie
16 suicide assisté

1
— }
1
1

*3 persistaient
+16 avaient renoncés

7 étaient en vie
*2 avaient eu recours au SA

€€€L

Rev Med Suisse 2010;6:261-265

Georg Bosshard®, Susanne Fischer, Colleen Cartwright*, Karin Faisst®, Rurik Lofmark’, Guido Miccinesi’, Freddy Mortiers,
Michael Norup®, Bregje Onwuteaka-Philipsen! and Johannes J.M. van Delden’ *

Should assisted suicide be performed by physicians only?
Results of a survey among physicians in six European
countries and Australia

Table 2. Weighted (95% CI) of with the Do you think that there is a moral difference
between prescribing or supplying drugs in lethal doses, and administering drugs in lethal doses? (row percentages)
Country (strongly) agree undecided (strongly) disagree
Australia 29.9(262 - 33.8) 93 (7.1 - 12.0) 60.8 (56.7 - 64.9)
Belgium 367 (32.7 - 40.9) 69(5.1-9.3) 56.4 (522 - 60.5)
Denmark 40.2(35.7 - 44.9) 6.5(4.6-9.2) 53.2(48.6 - 57.9)
Italy 15.7 (13.9- 17.7) 37 (29-49) 80.5(78.4 - 82.5)
Netherlands 32.3(28.3 - 36.6) 10.8 (8.3 - 14.0) 56.8(52.4-61.2)
Sweden 50.5(46.8 = 54.1) 10.5(83 - 13.1) 39.1(35.6 - 42.6)
Switzerland 46.7 (43.4- 50.1) 76 (6.0- 9.5) 45.7 (42.4 - 49.0)
Totat 3{35.7—38:9] 617796 541524 —557]

Bioethica Forum /2009 2:4-9
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Livre 2 Dispositions spéciales

Titre 1 Infraction contre la vie et l'intéqrité corporelle

=Art. 114 1. Homicide. / Meurtre sur la demande de la victime
= Art. 116 1. Homicide /. i

Art. 115

Incitation et assistance au suicide

Celui qui, poussé par un mobile égoiste, aura incité une personne au suicide, ou lui aura prété assistance en vue du suicide, sera,

si le suicide a été consommé ou tenté, puni d'une peine privative de liberté de cing ans au plus ou d'une peine pécuniairel.

1 Nouvelle expression selon le oh. 11 1 al. 3 de 1a LF du 13 dée. 2002, en vigueur depuis le 1% jany. 2007 (RO 2008 3459; FF 1999 1787). 1l a &té tenu
compte de cette mod. dans tout le Livre

Etatle 1 jzavier 2013

Pour remarques et observations: Centre des pu 15 0

Les autorités fédérales de la Confédération suisse
Contact | Informations juridiques
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Page d'accueil = Législation = Recueil Systématique = Droit interne > Page de garde = RS 311.0 Code recherche

pénal suisse |
Recherche avancée

imprimer la page

Livre 2 Dispositions spéciales
[Titre 1 Infraction contre la vie et l'intéarité corporelle
< Art. 113 1. Homicide. / Meurtre passionnel

= Art. 115 1. Homicide. / Incitation et assistance au suicide

art. 1141

eurtre sur la demande de la victime

elui qui, cédant & un mobile honorable, notamment 2 la pitié, aura donné la mort & une personne sur la demande sérieuse et
nstante de celle-ci sera puni d’une peine privative de liberté de trois ans au plus ou d'une peine pécuniaireZ.

| Nouvelle teneurselon le ch. | de 1a LF du 23 juin 1989, en vigueur depuis le 1¢' janv. 1990 (RO 1989 2448; FF 1385 11 1021).
E Nouvelle expression selon le ch. 111 al. 2 de la LF du 13 déc. 2002, en vigueur depuis le 1% janv. 2007 (RO 2006 3459; FF 1933 1787). Il a té tenu
compte de cette mod. dans tout le Livre.

ftat te 1% jaavier 2013

JPour remargues et ob i : Centre des publications

| es autorités fédérales de la Confédération suisse
fContact | Informations juridigues
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Les prérequis 3- Exit Ch
Romande

Conditions pour faire une demande d'assistance au suicide
qui sera étudiée par I'un de nos médecins-conseils

1. Etre membre de 'association EXIT Suisse romande, depuis un certain temps
2. Etre domicilié en Suisse
3. Avoir son discernement
4. Faire une demande manuscrite ou si le membre ne peut plus écrire par acte notarié,
avec un dossier médical complet, rédigé par un médecin exercant en Suisse
5. Soit étre atteint d'une maladie incurable ou d’'une invalidité importante ou avoir des souffrances intolérables
6. Soit étre atteint de polypathologies invalidantes liées a l'age

L'assistance au suicide est totalement gratuite pour les membres qui ont adhéré depuis au moins une année.
Pour les personnes qui adhérent a la 'derniére minute’, une participation unique de CHF 350.-- est demandée |

Tableau 2. Motivations des 44 demandes d’aide au

décés (DAD)

Souffrance physique 23

Dont:  + Douleurs 13
+ Dyspnée 7
* Asthénie |
* Autres 6

Souffrance psychique 17

Souffrance existentielle Il

Dépendance 10
Durée de fin de vie 3
Altruisme |

3/04/17
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Cecilia, 45 ans

* Mariée, 2 filles (10 et 14 ans), vendeuse dans un grand
magasin

* Originaire de Colombie

* Atteinte d’un cancer de I'estomac « avancé », plus de
traitement oncologique possible

* Vue a domicile, seule
* Souhaite continuer a se battre

* A parlé de sa situation médicale a son mari et a sa fille
ainée; ne souhaite pas en parler a sa fille cadette

* Visite de sa maman: fait comme si tout allait bien

Cecilia, 45 ans

* Quelles sont les difficultés?
* Quelles sont les pistes que vous pourriez utiliser?

3/04/17
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