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l. PREAMBULE

En raison de I'évolution démographique, le nombre de personnes agées et surtout
tres agées augmentera sensiblement dans les prochaines années en Suisse. On peut
donc s’attendre a un accroissement important du nombre de personnes en situa-
tion de dépendance. Cette évolution intervient a une époque ot les structures fa-
miliales traditionnelles se transforment, ot les valeurs morales évoluent, ot l’auto-
nomie de I'individu prend de plus en plus d'importance et ot les cotits de la santé
augmentent considérablement.

Pour toutes ces raisons, le traitement et la prise en charge des personnes agées en si-
tuation de dépendance est soumis a des enjeux contradictoires. Il peut y avoir conflit
entre le besoin d’assistance et le respect de I'autonomie d'une personne agée. Sou-
vent, le besoin de stimulation entre en conflit avec son désir de tranquillité. A quel
moment est-il indiqué d’envisager des mesures thérapeutiques et a quel moment
est-il pertinent de renoncer a des interventions curatives? C’est en particulier dans
les institutions offrant des soins de longue durée que peuvent survenir des tensions
et des contflits entre la sphere privée et la sphere publique, une institution étant a la
fois le lieu de vie de la personne agée et une forme collective de prise en charge. Le
débat concernant les colits du systeme de santé a encore accentué les défis liés au
traitement et a la prise en charge des personnes agées en situation de dépendance.

Compte tenu de ces réflexions, les directives et recommandations qui suivent
visent trois objectifs: premierement, signifier clairement que la vieillesse et la dé-
pendance ne doivent pas conduire a renoncer a des mesures indiquées; deuxie-
mement, offrir aux médecins!, soignants et thérapeutes? grace aux directives, une
aide a la décision dans les situations difficiles; troisiémement, mettre en évidence,
dans les recommandations*, les principales exigences et conditions cadres d’un trai-
tement et d’'une prise en charge de qualité des personnes agées en situation de dé-
pendance.

1 D’une maniére générale, les textes qui suivent concernent toujours les personnes des deux sexes des
groupes cités.

2 Physiothérapeutes, ergothérapeutes, thérapeutes d'activation, orthophonistes, psychologues.

3 Les directives de 'ASSM s'adressent aux professionnels de la santé (médecins, soignants et
thérapeutes). Du fait de leur intégration au code déontologique FMH, les directives deviennent obliga-
toires pour les membres de la FMH.

4 LASSM n'ayant pas la compétence d'émettre des reglements a I'attention des institutions de soins
de longue durée, elle a formulé des «Recommandations» a leur attention.



Ces directives et recommandations s’adressent également aux institutions respon-
sables de la formation de base, postgraduée et continue ainsi qu’aux instances po-
litiques qui sont invitées a tenir compte des présentes directives et recomman-
dations dans leurs décisions en matiere de traitement et de prise en charge de
personnes agées en situation de dépendance.

L'objet de ces directives n’est pas le traitement et la prise en charge de personnes
jeunes en situation de dépendance. Il s’agit, pour ce groupe de patients, de tenir
compte d’autres aspects spécifiques.



1. DIRECTIVES (POUR LES MEDECINS, SOIGNANTS ET THERAPEUTES)

1. Champ d’application

Les présentes directives s’adressent aux médecins, soignants et thérapeutes s’occu-
pant de personnes agées en situation de dépendance, a leur domicile, a I’hopital
ou en institution de soins de longue durée. On parle de «personne agée» lorsqu’il
s’agit d'une personne de plus de 65 ans; «la situation de dépendance» signifie que la
personne a durablement besoin d’aide et de soutien dans les activités quotidiennes
de base (c’est-a-dire ’habillement, la toilette, ’alimentation, la possibilité d’aller
aux toilettes, 1a mobilité, ’organisation de son quotidien, les contacts sociaux). La
situation de dépendance ne s’aggrave en principe qu’aprés 75 ans.

2.  Principes généraux

2.1. Prise en charge appropriée

Les personnes agées en situation de dépendance ont droit jusqu’a la fin de leur
vie a un traitement et une prise en charge appropriés. Une personne agée ne peut
étre privée, en raison de son age ou de sa dépendance, des soins que requiert son
état. Le médecin traitant, les soignants et les thérapeutes fondent leurs décisions
sur une évaluation commune des aspects médicaux, psychiques, sociaux et fonc-
tionnels ainsi que de I'environnement; ils respectent la dignité, la sphere privée et
la sphére intime de la personne prise en charge, aussi lorsque celle-ci n’est plus ca-
pable de discernement ou souffre de troubles psychiques.

2.2. Prise en charge personnelle, continuité dans les soins

Un contact personnel entre le médecin et la personne agée est indispensable a une
prise en charge adéquate. Un changement de lieu de vie (domicile, hopital, insti-
tution de soins de longue durée) peut entrainer un changement du ou des méde-
cins apportant des soins a la personne agée. Les médecins qui prennent en charge
une personne agée a I'hopital ou dans une institution de soins de longue durée,
s’'organisent de facon a ce que chaque intervenant puisse savoir a tout moment
qui détient la responsabilité médicale; ils en informent la personne agée (ou en cas
d’incapacité de discernement son représentant thérapeutique [cf. 3.3.] ou son re-
présentant 1égal). Lors d'un changement de médecin, le médecin assurant les soins
jusque-la veille a ce que le nouveau médecin dispose de toutes les informations né-
cessaires a la poursuite du traitement.



Il est fréquent que plusieurs professionnels de la santé soient associés a la prise
en charge de la personne agée. De ce fait, il peut étre difficile pour cette derniere
de savoir qui, parmi les intervenants, est responsable des soins et de la coordina-
tion. L'équipe soignante et les thérapeutes, qu’ils interviennent en ambulatoire,
en hopital ou au sein d’'une institution de soins de longue durée, désignent un ré-
pondant qualifié pour chaque personne agée. Ils en informent cette dernicre, et,
le cas échéant, ses proches.

2.3. Collaboration avec les proches

Pour tout ce qui concerne le traitement ou la prise en charge, le médecin traitant
et le répondant du secteur des soins entretiennent de bonnes relations avec les
proches (conjoints ou concubins, parents et amis) de la personne agée. Il va de
soi que ces contacts interviennent avec le consentement de la personne agée ca-
pable de discernement et dans le respect des regles du secret professionnel resp.
de la confidentialité. Le nouveau droit de protection des adultes (art. 360 ss. CCS)
confére aux proches d’'un patient incapable de discernement certains droits de re-
présentation (cf. chapitre 3.7.).

La prise en charge de personnes agées en situation de dépendance a leur domicile
suppose une participation importante des proches; ce qui implique un fardeau
souvent tres lourd pour ces derniers. Les médecins, soignants et thérapeutes ont
le devoir de conseiller et de soutenir les proches et autres intervenants.

2.4. Collaboration interdisciplinaire

La prise en charge et le traitement de personnes agées en situation de dépendance
fait intervenir des médecins, des soignants, des thérapeutes et de nombreuses
autres personnes et catégories professionnelles. De ce fait, il est nécessaire que mé-
decins, soignants et thérapeutes collaborent systématiquement entre eux et avec
les autres catégories professionnelles impliquées, dans des structures adéquates.
Dans les institutions de soins de longue durée, le personnel de maison, de cuisine
et d’administration est également associé a cette collaboration, dans le respect des
regles du secret professionnel resp. de la confidentialite.



2.5. Formations prégraduée, postgraduée et continue appropriées

Les personnes agées en situation de dépendance souffrent fréquemment de plu-
sieurs maladies, souvent chroniques (multimorbidité). De plus, des facteurs psy-
chiques, sociaux, spirituels et environnementaux jouent un role important dans
les soins qui doivent étre apportés. Tout ceci requiert des compétences spécifiques
en gériatrie, gérontologie et psychiatrie gériatrique clinique de la part des méde-
cins, soignants et thérapeutes. Ces compétences incluent une évaluation de I'état
de santé par un examen multidimensionnel et 'introduction, 'application et I'éva-
luation de mesures appropriées.

Les médecins, soignants et thérapeutes s’occupant de personnes agées en situation
de dépendance sont tenus d’acquérir et d’élargir leurs compétences par une forma-
tion prégraduée, postgraduée et continue.

3. Processus décisionnels

3.1. Principe

Le droit au respect de la dignité humaine et a I'autodétermination est valable sans
limite pour tous les étres humains. Le droit matérialise les exigences fondamen-
tales que sont le «respect de la dignité de la personne», la «protection de la person-
nalité» et son «autodétermination».

La diminution de I'autonomie de la personne qui s’accroit avec le vieillissement
perturbe l'équilibre entre la dépendance et l'indépendance d'un étre humain,
mais ne supprime pas le droit au respect de sa dignité et de son autonomie. C’est
pourquoi des processus décisionnels tenant compte du droit a 'autodétermina-
tion et a la dignité de la personne agée exigent ’établissement de procédures et de
structures contraignantes. A cet égard, il s’agit de veiller en particulier a ce que la
personne agée puisse exprimer sa volonté, qu’elle dispose d’assez de temps pour
prendre des décisions importantes et qu’elle puisse prendre ses décisions sans su-
bir aucune pression.

3.2. Directives anticipées5

Toute personne peut rédiger a l'avance des directives anticipées contraignantes
concernant le traitement et les soins médicaux qu’elle souhaite recevoir ou qu’elle
refuse, cela pour le cas ou sa capacité de discernement serait altérée. Si la personne
est capable de discernement, elle peut en tout temps modifier ou annuler ses di-
rectives anticipées.

Les médecins et soignants attirent 1'attention des personnes agées sur la possibi-
lité d’adopter de telles directives; ils désignent entre eux la personne chargée de
cette tache.

5 Cf. «Directives anticipées». Directives et recommandations médico-éthiques de IASSM.
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3.3. Représentant mandaté pour les affaires médicales

Toute personne capable de discernement peut désigner a ’avance, dans des di-
rectives anticipées ou dans un mandat pour cause d’inaptitude, un représentant
mandaté pour les affaires médicales qui peut, a sa place, consentir aux mesures
meédicales, de soins et/ou thérapeutiques a partir du moment ou elle deviendrait
incapable de discernement. Les médecins et soignants attirent suffisamment tot
I'attention des personnes agées sur la possibilité de désigner un représentant; ils
désignent entre eux la personne chargée de cette tache.

3.4. Elaboration en équipe de bases nécessaires a la prise de décisions
Diverses mesures telles que le traitement de troubles comportementaux, le traite-
ment des escarres ou la mise en place d'une sonde alimentaire requierent souvent
une concertation interdisciplinaire. Avant de proposer une telle mesure a une per-
sonne agée et, au cas ou celle-ci y consent, de rédiger une ordonnance, le méde-
cin traitant en discute avec le(s) répondant(s) concerné(s) du secteur des soins et
de la thérapie et tient compte de son (leur) avis.

De méme, la résolution d’autres situations délicates (p.ex. les questions liées aux
projets d’avenir, les conseils a donner aux proches, les problemes occasionnés par
la cohabitation dans une institution) exige une concertation interdisciplinaire qui
tienne compte de la volonté de la personne agée et qui inclue ses convictions, ses
objectifs, ses désirs et ses besoins. De telles situations doivent étre discutées entre
les différentes personnes concernées; les solutions et les mesures envisageables de-
vraient étre discutées avec les divers intervenants avant d’étre proposées a la per-
sonne agée par le spécialiste concerné.

La nécessité d’une collaboration interdisciplinaire n’exonere pas les médecins trai-
tants, les soignants et les thérapeutes de leur responsabilité quant aux décisions
et mesures relevant de leur domaine de compétence.

3.5. Information

La personne agée en situation de dépendance a le droit d’étre informée par le mé-
decin ou la personne responsable des soins des mesures diagnostiques, préven-
tives, de soins ou thérapeutiques prévues, de facon a pouvoir consentir a ces me-
sures librement et de maniére éclairée. L'information doit lui étre donnée sous
une forme appropriée, c’est-a-dire compréhensible, nuancée — avec d’éventuelles
alternatives — et adaptée a la situation. Pour chaque alternative, les bénéfices et
les risques doivent étre énoncés. Dans la mesure du possible et avec le consente-
ment de la personne dgée, une personne proche peut également étre informée,
afin qu’elle puisse soutenir la personne agée lors de la prise de décision.



Lorsque la personne agée est incapable de discernement, I'information est don-
née a son représentant; l'information doit également lui étre fournie de maniére
appropriée.

3.6. Consentement de la personne agée capable de discernements
Meédecins, soignants et thérapeutes ne peuvent prendre une mesure qu’avec le
consentement libre et éclairé de la personne agée capable de discernement.

Le médecin et les soignants sont tenus de respecter la décision d'une personne agée
capable de discernement qui refuse les mesures qui lui sont proposées, apres lui
avoir fourni des informations sur la mesure elle-méme et sur les conséquences pos-
sibles de son refus. Si le spécialiste responsable estime que ce refus n’est pas dans
l'intérét de la personne agée, il doit rechercher un traitement susceptible d’étre ac-
cepté par cette derniére.

3.7. Procédure de consentement en cas d’incapacité de

discernement de la personne agée
En cas d’incapacité de discernement, le médecin ou les soignants recherchent si la
personne agée a rédigé des directives anticipées ou s'il existe un mandat pour cause
d’inaptitude. En rédigeant des directives anticipées, le patient capable de discer-
nement détermine de maniere contraignante les traitements médicaux auxquels
il entend consentir ou non au cas ou il deviendrait incapable de discernement.

Les directives anticipées doivent étre observées, a moins qu’elles n’enfreignent des
dispositions légales ou qu'il existe des doutes sérieux laissant supposer qu’elles ne
sont pas l'expression de la libre volonté du patient ou qu’elles ne correspondent
plus a sa volonté présumée.

6 Les criteres suivants aident a déterminer la capacité de discernement (source: Staehelin HB, Ther
Umschau. 1997; 54: 356-8):
- la capacité de comprendre les informations relatives aux décisions a prendre;
— la capacité d'évaluer correctement une situation et les conséquences découlant des différentes

options envisageables;

— la capacité d'évaluer rationnellement une information dans le contexte d'un systéme de valeur cohérent;
— la capacité de faire librement ses propres choix.
Le professionnel de la santé compétant a le devoir d'évaluer en tous les cas le discernement de la per
sonne agée. Lorsque la décision a prendre peut avoir de graves conséquences, il fait appel a un spé-
cialiste (p.ex. un psychiatre, un gériatre). Le discernement s'apprécie par rapport a un acte déterminé (en
fonction de la nature et de la complexité de cet acte). Il doit exister au moment ou la décision est prise.
La personne a — ou n'a pas — le discernement par rapport a un acte déterminé.
Toute personne qui n'est pas dépourvue de la faculté d'agir raisonnablement a cause de son jeune age,
ou qui n'en est pas privée par suite de maladie mentale, de faiblesse d'esprit, d'ivresse ou d'autres
causes semblables, est capable de discernement dans le sens de la présente loi. (Art. 16 du Code civil).

L
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Le nouveau droit de protection de 'adulte définit les personnes habilitées a re-
présenter le patient incapable de discernement et a donner leur consentement
aux mesures médicales, pour le cas ou la personne incapable de discernement n’a
donné aucune consigne concernant le traitement.”

La personne habilitée a représenter le patient doit décider des mesures médicales
selon la volonté présumée et les intéréts objectifs de la personne incapable de dis-
cernement. Dans certaines circonstances, le médecin n’est pas tenu d’obéir a une
instruction relative aux mesures médicales consignée dans les directives antici-
pées, mais en principe il est obligé de respecter la décision de la personne habi-
litée a représenter le patient. Si toutefois les intéréts de la personne incapable de
discernement sont compromis ou risquent de 1'étre, I'autorité de protection des
adultes nomme une autre personne habilitée a représenter le patient; elle agit de
son propre chef ou a la demande du médecin ou d'une autre personne proche.

Le médecin a le devoir d’élaborer un plan de traitement pour le traitement de pa-
tients incapables de discernement et de ’adapter réguliérement a I’évolution de la
situation (art. 377 CCS). Le plan de traitement doit étre discuté avec la personne
habilitée a représenter le patient et lui étre expliqué, de telle facon que celle-ci soit
a méme de donner son consentement éclairé a un traitement. Dans la mesure du
possible, le patient doit étre associé au processus de décision.

En cas d'urgence, le médecin administre les soins médicaux conformément a la
volonté présumée et aux intéréts de la personne incapable de discernement.

7 Selon la loi, les personnes suivantes sont habilitées a représenter le patient en ce qui concerne les déci-
sions médicales: en premiere ligne les personnes désignées dans des directives anticipées ou un man-
dat pour cause d'inaptitude. Viennent ensuite le curateur avec un droit de représentation pour les déci-
sions médicales, puis les proches et autres personnes de références qui offrent régulierement au pa-
tient une assistance personnelle (conjoint ou partenaire enregistré, personnes faisant ménage commun
avec le patient, descendants, parents, freres et sceurs). Chez les mineurs, les détenteurs de |'autorité
parentale ont un droit de représentation.



4. Traitement médical, soins et accompagnement

4.1. Promotion de la santé et prévention

Le médecin, les soignants et les thérapeutes doivent également proposer a la per-
sonne agée les mesures susceptibles de lui permettre de maintenir et développer
ses compétences et ses ressources physiques, psychiques et sociales. Dans la mesure
du possible, ils rendent ces mesures accessibles a la personne agée. Les personnes
agées en situation de dépendance sont fréquemment exposées a certains risques
(p-ex. chute, immobilité, dépression, troubles alimentaires, escarres, violence, mal-
traitance). Le médecin, les soignants et les thérapeutes doivent déceler ces risques
suffisamment tot et, aprés en avoir informé la personne agée et avoir sollicité son
consentement, prendre les mesures préventives qui s'imposent.

4.2. Soins aigus

Il est du devoir des médecins, des soignants et des thérapeutes d’offrir, en cas de
maladie, aux personnes agées en situation de dépendance des examens et un trai-
tement adéquats. A cet égard, il s’agit d’assurer également dans les hopitaux la
prise en soins spécifique exigée par la dépendance (p.ex. en cas de démence, d’es-
carres ou d’incontinence).

4.3. Réadaptation

Le médecin, les soignants et les thérapeutes doivent proposer et rendre accessibles
a la personne agée en situation de dépendance toutes les thérapies (entre autres:
physiothérapie, psychothérapie, ergothérapie, orthophonie, soins dentaires, ap-
pareils auditifs) et prises en charge (entre autres: contacts sociaux, nourriture, mo-
bilisation, activités, organisation de ses journées) susceptibles de lui permettre de
maintenir ou de retrouver, dans la mesure du possible, ses compétences et ses res-
sources physiques, psychiques et sociales.

4.4. Soins palliatifs®

L'acces a la médecine, aux soins et a la prise en charge palliatifs doit étre garanti
en temps utile a toutes les personnes agées en situation de dépendance, indépen-
damment du lieu ou elles vivent. Dans les institutions de soins de longue durée
comme dans les structures ambulatoires ou a I’hopital, les médecins, soignants et
thérapeutes doivent connaitre et appliquer les concepts des soins palliatifs. Le mé-
decin, les soignants et les thérapeutes doivent en particulier reconnaitre et traiter
globalement les symptomes tels que les douleurs, I'angoisse, la dépression et le sen-
timent de désespoir, ceci en incluant les proches. La prise en charge palliative est
un processus interdisciplinaire; si nécessaire et sur demande de la personne agée
en situation de dépendance, il est fait appel a un assistant spirituel.

8 Cf. «Soins palliatives». Directives et recommandations médico-éthiques de I'ASSM.
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5. Fin de vie et déceés?®

5.1. Accompagnement des personnes en fin de vie

L'accompagnement et la prise en charge des personnes en fin de vie sont traitées
dans des directives médico-éthiques de 1’Académie Suisse des Sciences Médicales
«Prise en charge des patients en fin de vie».

5.2. Attitude face a une demande de suicide

Lorsqu’une personne agée fait part de son désir de mettre fin a ses jours, ’équipe
soignante cherche le dialogue avec la personne concernée. Dans tous les cas, le mé-
decin et les soignants prennent des mesures destinées a protéger et a soutenir la per-
sonne concernée. Ils examinent tout particulierement les améliorations possibles
au niveau de la thérapie, des soins et de 1’assistance dont elle bénéficie. A cet égard,
il s’agit également de tenir compte des nombreuses situations de dépendance dans
lesquelles se trouvent les personnes agées, situations susceptibles d’augmenter les
risques de comportements suicidaires. L'équipe soignante s’assure que les mesures
palliatives, thérapeutiques et/ou psychiatriques nécessaires ont été proposées et, le
cas échéant, introduites; par ailleurs un soutien spirituel doit étre proposé et fourni
§'il est souhaité.

6. Documentation et protection des données

6.1. Dossier médical et dossier de soins

Le médecin tient un dossier médical pour chaque personne agée dont il assure
la prise en charge. Le médecin y consigne les informations découlant de I’anam-
nése, des examens et de leurs résultats, de I’évaluation, des mesures et du suivi et
y classe les documents médicaux importants. Les soignants tiennent un dossier
de soins.' Les soignants concernés et les thérapeutes ont acces aux pieces impor-
tantes du dossier médical.

Les thérapeutes documentent toutes les démarches thérapeutiques (observations
lors de l'inscription, objectifs et planification, évaluation des mesures). Le méde-
cin et les soignants concernés ont acceés a un récapitulatif des observations, ob-
jectifs et résultats principaux.

La personne agée (ou en cas d’incapacité de discernement son représentant pour
les décisions médicales) a le droit de consulter le dossier médical et le dossier de
soins et de se le faire expliquer; elle peut en demander copie.

9 Cf. «Prise en charge des patientes et patients en fin de vie». Directives médico-éthiques de 'ASSM.
10 Le dossier de soins répond aux exigences suivantes:

— Il expose la situation du patient en terme de problémes de soins.

— |l fait état des objectifs de soins, des principales interventions effectuées et de leurs résultats.

— Il permet le contrdle de la maniére dont les soins ont été effectués (feuille de route).



Le dossier médical et le dossier de soins contiennent la derniére version des éven-
tuelles directives anticipées de la personne agée, les coordonnées du représentant
ainsi que d’éventuels protocoles relatifs a des mesures limitatives de liberté.

6.2. Devoir de confidentialité
Le médecin, les soignants et les thérapeutes sont liés par le secret professionnel.

La collecte, la conservation, 1’exploitation et la communication de données ne
peuvent se faire que dans le respect des dispositions légales sur la protection des
données.

Il convient de s’assurer que les moyens mis en ceuvre pour 1'évaluation gériatrique
multidimensionnelle sont proportionnés et relevants et d'informer les personnes
agées concernées de la collecte de ces données ainsi que de leur usage.

Le dossier de soins et le dossier médical contiennent des données particuliérement
confidentielles; celles-ci doivent étre manipulées et conservées de telle facon que
seules les personnes autorisées y aient acces. Pour le traitement électronique des
données, les exigences concernant l'acces et la sécurité dans la transmission et le
classement des données doivent étre respectées.

Les données ne peuvent étre utilisées a des fins statistiques qu’apres avoir été
compleétement anonymisées. La transmission de données non anonymes ne peut
se faire qu’avec 1’accord de la personne concernée (ou en cas d'incapacité de dis-
cernement de son représentant).

7.  Maltraitance et insuffisance de soins

Les personnes agées en situation de dépendance sont particulierement vulné-
rables et doivent étre protégées de toute forme de violence, qu'il s’agisse de mal-
traitance physique ou psychologique, d’abus de pouvoir ou de négligence dans
les soins. L'équipe soignante consigne soigneusement dans le dossier médical et
dans le dossier de soins toute trace de violence, abus ou négligence constatée chez
une personne agée, en notant tout particulierement les observations cliniques ob-
jectivables (dimension, localisation, aspect, etc.). Les soignants et les thérapeutes
doivent signaler au médecin traitant toute trace de violence qu’ils constatent chez
une personne ageée.

Le médecin, les soignants et les thérapeutes doivent prendre les dispositions né-
cessaires pour éviter d’autres mauvais traitements. S'ils le jugent nécessaire et avec
le consentement de la personne agée (ou en cas d’incapacité de discernement de
son représentant), ces informations sont transmises a I'autorité compétente. A dé-
faut de consentement, mais dans l'interét de la personne agée, 1’autorité compé-
tente doit étre avisée.
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8. Entrée en institution de soins de longue durée

L'entrée en institution ne doit étre envisagée que lorsqu’un maintien ou un retour
a domicile n’est plus dans l'intérét de la personne agée en raison du manque de
services ambulatoires ou d'un potentiel de réadaptation restreint. Dans certaines
situations, une entrée en institution peut étre envisagée plus tot, par exemple
lorsque l'intégration sociale de la personne agée peut ainsi étre favorisée.

Avant d’envisager une entrée en institution de soins de longue durée, le médecin
concerné doit procéder a une évaluation gériatrique multidimensionnelle. Celle-
ci doit étre faite en milieu hospitalier avec I'aide des soignants et des thérapeutes,
ainsi que, dans la mesure du possible, en collaboration avec le médecin traitant,
I'organisme de soins a domicile, le thérapeute et les proches (conjoints ou concu-
bins, parents et amis) de la personne agée. Le médecin informe la personne agée
et, le cas échéant, ses proches du résultat de cette évaluation et, le cas échéant,
de la nécessité d'une entrée en institution de soins de longue durée resp. des al-
ternatives qui existent.

L'assistance apportée a une personne incapable de discernement résidant pen-
dant une période prolongée dans un établissement médico-social ou dans un
home (institutions) doit faire I'objet d'un contrat écrit avec la personne habilitée
a la représenter, qui établit les prestations a fournir par I'institution et leur coft.
La forme écrite, obligatoire du contrat garantit une meilleure transparence et per-
met de prévenir les abus. Les souhaits de la personne concernée doivent, dans la
mesure du possible, y étre pris en considération. Ces souhaits peuvent avoir été
exprimés a un moment ou le patient était encore capable de discernement. La ré-
glementation de la compétence de représentation pour la conclusion, la modifi-
cation et la résiliation du contrat est définie par analogie aux dispositions concer-
nant la représentation dans le domaine médical (art. 378-381 CCS).

L'institution doit protéger la personnalité de la personne incapable de discerne-
ment et favoriser autant que possible ses relations avec I'extérieur (art. 386 al. 1
CCS). Lorsque la personne est privée de toute assistance extérieure, l'institution
en avise 'autorité de protection de 'adulte, pour qu’elle puisse éventuellement
instituer une curatelle d’accompagnement (art. 386 al. 2 CCS). En vertu du droit
fédéral, les institutions doivent garantir le libre choix du médecin (art. 386 al. 3
CCS), a moins que de justes motifs ne s’y opposent.



. RECOMMANDATIONS (AUX INSTITUTIONS DE SOINS
DE LONGUE DUREE)

1. Champ d’application

Les recommandations ci-aprés sont destinées en premier lieu aux directions des
institutions de soins de longue durée et aux autorités de surveillance; toutefois, par
analogie, elles peuvent également étre appliquées dans d’autres institutions (ho-
pitaux, soins a domicile), qui traitent et prennent en soins les personnes agées en
situation de dépendance. Ces recommandations s’adressent donc également aux
médecins, soignants et thérapeutes et aux postes dirigeants de ces établissements.

Les recommandations suivantes énoncent les conditions cadres nécessaires a un
traitement et une prise en charge optimale des personnes dgées dans ces institu-
tions. A chaque domaine traité dans les directives ci-dessus correspondent de telles
recommandations.

2.  Principes
L'institution protege et respecte les droits de la personne agée.

Protection de la liberté personnelle et de la dignité

La personne agée a droit au respect de sa liberté personnelle. Elle a droit a étre trai-
tée avec égards et respect, et a ce qu'il soit tenu compte de sa dignité, son bien-
étre et son individualité.

Respect de la sphere privée et de la sphéere intime
L'institution respecte la sphere privée et la sphere intime de la personne agée, y
compris sa liberté sexuelle.

La chambre (ou la partie de la chambre) dans laquelle vit la personne agée fait partie
de sa sphere privée et, en tant que telle, doit étre respectée par le personnel de I'ins-
titution. En accord avec l'institution, la personne agée peut aménager la chambre
(ou une partie de la chambre) a son gré, notamment en installant des meubles ou
en décorant les murs. La personne agée dispose d'une armoire fermant a cl¢, dans
laquelle elle peut ranger ses effets personnels. Si la chambre est occupée par plu-
sieurs personnes, l'institution prend toutes les mesures nécessaires pour que le res-
pect de la sphere privée de chacune d’entre elles soit garanti.
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Le personnel fait preuve de discrétion quant aux observations relevant de la sphére
privée ou intime de la personne agée ou aux événements que la personne agée
ne souhaite partager qu’avec un cercle restreint de personnes (amis, parents) et
n’en fait part qu’en cas de nécessité dans le but d’améliorer ses soins et sa prise
en charge.

Maintien des contacts sociaux

L'institution favorise le maintien et le développement des relations de la personne
agée avec ses proches et avec son environnement social. Elle donne aux personnes
habilitées a représenter la personne agée et a ses proches des informations sur la
vie au sein de l'institution (activités culturelles) et s’efforce de les y intégrer. L'ins-
titution veille a ce que la personne agée dispose d’'un cadre permettant les discus-
sions et visites privées.

La personne agée a le droit de cultiver les contacts avec 'extérieur (lettres, visites,
journaux, téléphone, télévision, Internet, etc.).

Liberté d’opinion et liberté de croyance

La personne agée est libre d’exprimer ses opinions, dans la mesure ot celles-ci ne
violent pas les droits de tierces personnes ou n’enfreignent pas de dispositions
légales (faits racistes p.ex.). L'institution veille a ce que les opinions exprimées
soient respectées.

L'institution respecte la liberté de conscience et de croyance de la personne agée
et autorise la pratique de rites ou d’autres formes d’expression religieux; toute-
fois, ceux-ci ne doivent pas empiéter sur la liberté des autres personnes ou de I’en-
vironnement.

Liberté de réunion

L'institution respecte la liberté de réunion de la personne agée. Elle encourage ses
résidants a se rencontrer, dans la mesure ou leur état le leur permet; elle met a leur
disposition des locaux ot ils peuvent se réunir.

Droits politiques

L'institution veille a ce que la personne agée puisse exercer librement ses droits
politiques. Elle s’assure qu’aucune autre personne ne les exerce a sa place ou ne
profite de sa situation pour chercher a I'influencer.



Participation a I'organisation de la vie quotidienne

Les résidants de l'institution en état de s’exprimer a ce sujet sont associés aux déci-
sions touchant a I'organisation de la vie quotidienne, a la cohabitation et aux évé-
nements collectifs. L'institution met en place le mode de cogestion.

Droit de plainte

L'institution établit une procédure interne réglant la maniére de traiter les plaintes
(portant sur les aspects médicaux, de soins ou administratifs). Ont qualité pour dé-
poser plainte tant la personne agée que son représentant ou ses proches.

L'institution veille a ce que les plaintes soient traitées rapidement, avec diligence,
dans le respect des reégles de la confidentialité et sans répercutions négatives pour
le plaignant. Si la plainte est fondée, I'institution prend les mesures qui s'imposent.
Si l'institution rejette la plainte, elle informe le plaignant des possibilités de re-
cours ou, le cas échéant, de l'existence d’une autorité cantonale des institutions
de soins, des autorités de protection de 1’adulte, d'un ombudsman ou d'une auto-
rité indépendante de plainte.

3. Processus décisionnels

Au moment de I'entrée, I'institution s’assure que la personne agée a, pour le cas
ou elle deviendrait incapable de discernement, un représentant (conjoint ou par-
tenaire enregistré conformément a 'art. 374 CCS) ou qu’elle a désigné dans le
cadre d'un mandat pour cause d’inaptitude, un représentant qui puisse s’'occuper
de ses affaires administratives (y compris financieres), ainsi qu'un «représentant
mandaté pour les affaires médicales» a méme de décider a sa place du traitement
et des soins a lui prodiguer.

A défaut, l'institution lui conseille de désigner des personnes de son choix. Au be-
soin, 'institution assiste la personne dgée dans sa recherche de la ou des personnes
ayant les capacités requises.

L'institution consigne le nom des représentants dans le dossier administratif; elle
veille a ce que le médecin, les soignants et les thérapeutes soient informés de I'exis-
tence d'un représentant.
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4. Traitement médical, soins et accompagnement

Garantie d’'un traitement et d’une prise en charge adéquate

Avant toute entrée, l'institution vérifie que les soins qu’elle offre correspondent
a I'état de santé et au degré de dépendance de la personne et s’assure de dispo-
ser tant du personnel que de I’équipement nécessaires au traitement et a la prise
en charge adéquats.

Garantie de qualité

Toutes les institutions qui soignent et prennent en charge des personnes agées en
situation de dépendance doivent pouvoir justifier d’'un systeme de controle de
qualité détaillé pour un traitement et une prise en charge adéquate.

Personnel qualifié

L'institution veille a ce que les personnes concernées disposent de la formation
correspondant a leur fonction. L'institution favorise et encourage également la
formation postgraduée et continue réguliére du personnel, en tenant particuliere-
ment compte de «l’apprentissage par probleme» («problem-based learning») dans
des groupes interdisciplinaires.

L'institution confie a un médecin disposant de compétences spécifiques en la ma-
tiere la responsabilité d’organiser la prise en charge médicale au sein de 'institu-
tion. Si plusieurs médecins travaillent dans une méme institution, celle-ci doit, en
accord avec eux, désigner le médecin assumant cette responsabilité.

5. Finde vie et décés™

Accompagnement des personnes en fin de vie

L'accompagnement des personnes agées arrivées a la fin de leur vie doit se faire
dans le respect de leurs besoins et convictions. L'institution veille a ce que la per-
sonne agée soit soutenue autant que possible (et autant qu’elle le souhaite) par ses
proches. La personne en fin de vie doit pouvoir prendre congé de ses proches dans
un lieu approprié et elle a droit a Iassistance spirituelle de son choix.

L'institution met a disposition un cadre approprié pour les differents rites et ri-
tuels d’adieu. L'institution respecte en particulier les rites religieux et culturels
des proches.

11 Cf. «Prise en charge des patientes et patients en fin de vie». Directives médico-éthiques de 'ASSM.



Attitude face a une demande de suicide

Lorsqu’une personne agée en situation de dépendance prévoit de mettre fin a ses
jours avec l'assistance d'un tiers (p.ex. une organisation d’assistance au suicide)
dans une institution de soins de longue durée, on se trouve face a une situation
particuliére. Une telle situation peut se présenter, parce que selon le droit suisse,
l'assistance au suicide n’est pas punissable lorsqu’elle intervient sans mobile égo-
iste (art. 115 Code pénal). Sur cette base, 1’assistance au suicide est tolérée dans
certaines institutions. Tout particulierement dans de telles situations, 1'institution
de soins de longue durée a un devoir de protection envers la personne agée; a cet
égard, elle doit garantir

a. que la personne concernée est capable de discernement;

b. que la décision de suicide ne résulte pas d'une pression extérieure, et n’est pas
la conséquence d’examens, de traitements ou de prises en charge inadéquats;

c. que la sensibilité des autres résidants et collaborateurs est respectée.

Les personnes agées en situation de dépendance se trouvent dans une relation de
dépendance par rapport au personnel de l'institution; cette relation peut étre la
source de conflits d’'intéréts pour ces derniers. Pour cette raison et par égard pour les
autres résidants de l'institution, le personnel d'une institution de soins de longue
durée ne participe a aucun moment activement au suicide d'un résidant.

6. Documentation et protection des données
La personne agée (ou, si elle est incapable de discernement, ses représentants) peut
consulter et se faire expliquer son dossier administratif.

L'institution respecte les dispositions légales relatives a la protection des données.
Elle accorde a ces dispositions une attention particuliere lors du traitement élec-
tronique des données (notamment a des fins de tarification, d’assurance-qualité
ou de recherche).

7.  Maltraitance et insuffisance des soins

L'institution veille a ce que les personnes agées ne souffrent d’aucune maltraitance
ou de soins insuffisants; elle s’assure que le point 8 des présentes recommanda-
tions soit connu et appliqué.
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8. Entrée en institution de soins de longue durée

Information

Avant de consentir a une entrée en institution pour un séjour en principe de
longue durée, la personne agée (et le cas échéant la personne désignée pour la re-
présenter en cas d’'incapacité de discernement) doit avoir I'occasion de visiter cette
institution, de s’entretenir avec une personne responsable et d’obtenir toutes les
informations utiles (y compris les reglements).

L'institution doit remettre a la personne agée (ou, si elle est incapable de discerne-
ment, a son représentant) un document qui décrit les conditions générales d’ad-
mission et de séjour, les droits et devoirs de chacun, les modalités et cotts de la
prise en charge, ainsi que la procédure interne de gestion des plaintes et les voies
officielles de recours ou de plainte. La situation financiere de la personne agée
doit également étre évoquée.

Consentement

La personne agée capable de discernement prend elle-méme la décision d’entrer
en institution apres avoir recu les informations nécessaires. En cas d’incapacité
de discernement, seul le représentant de la personne agée est habilité a prendre
cette décision. Dans ce cas, un plan de traitement doit étre élaboré (art. 382 CCS).

Réglement des affaires financiéres

Afin d’éviter tout conflit d’intéréts, la fortune et les revenus de la personne agée
doivent étre gérés par elle-méme (ou par son représentant), et non par l'institution.
L'institution veille a ce que le personnel n’accepte pas de libéralités (ni donations
entre vifs, ni legs, ou institution d’héritier), mis a part de petits présents d'usage.

Contrat de prise en charge et résiliation de ce contrat

En cas d’incapacité de discernement, les prestations a fournir par l'institution et
leur cotit doivent étre consignées dans un contrat écrit. Sauf justes motifs, 1'ins-
titution ne résilie pas le contrat d'une personne agée en situation de dépendance
une fois qu’elle a été admise. Le cas échéant, elle aide la personne agée a trouver
une autre institution qui soit en mesure de la prendre en charge d'une maniere
conforme a son état de santé et a son degré de dépendance.
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Indications concernant I'élaboration de ces directives

Mandat
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d'élaborer des directives concernant le traitement et la prise en charge des personnes agées en
situation de dépendance.
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Prof. Dr méd. Andreas Stuck, Berne, président

Dr méd. Hermann Amstad, Béle, ex officio

Dr théol. Ruth Baumann-Hélzle, Institut Dialog-Ethik, Zurich
Angeline Fankhauser, ancienne conseillére nationale, Présidente FARES, Oberwil BL
Prof. Dr Annemarie Kesselring, Bale

Prof. Driur. Audrey Leuba, Neuchatel

Prof. Dr méd. Charles-Henri Rapin, Geneve

Dr méd. Regula Schmitt, Ittigen

Hansruedi Schénenberg, Directeur d’'un EMS, Zurich

Dr méd. et phil. Urban Wirz, Subingen

Prof. Dr méd. Michel Vallotton, président CCE, Genéve, ex officio

Experts consultés

Prof. Lazare Benaroyo, Lausanne

Dr Georg Bosshard, Zurich

Claudine Braissant, Belmont

Anja Bremi, Zollikon

Dr Charles Chappuis, Berne

Oskar Diener, Champagne

Werner Egloff, Laupen

Marianne Gerber, Zurich

Prof. Daniel Hell, Zurich

Prof. Francois Hopflinger, Zurich
Nicolas Kihne, Lausanne

Domenica Schnider Neuwiler, Wil SG
Prof. Hannes Stéhelin, Bale

Dr Markus Zimmermann-Acklin, Lucerne
Véréene Zimmermann, Zurich

Procédure de consultation

Une premiere version de ces directives a été adoptée pour la procédure de consultation
par le Sénat de 'ASSM le 20 mai 2003.

Approbation
La version définitive de ces directives a été approuvée par le Sénat de 'ASSM le 18 mai 2004.

Adaptation

Les présentes directives ont été adaptées en 2012 a la Iégislation suisse en vigueur a partir
du 1° janvier 2013 (Code civil suisse, protection des adultes, droit des personnes et droit de la
filiation, art. 360 ff.; modification du 19 décembre 2008). Pour cette raison, le chapitre 7
(Mesures limitatives de liberté) a été supprimé sans étre remplacé. Fin 2012 la Commission
Centrale d'Ethique a chargé une sous-commission de la révision totale des directives
«Mesures de contrainte en médecine».
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