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Communiqué de presse Berne, le 17 mai 2011
La démence n’entame pas la validité des directives anticipées

La Commission nationale d'éthique dans le domaine de la médecine humaine (NEK-CNE) publie
aujourd’hui sa prise de position n° 17/2011 intitulée « Les directive anticipées. Considérations
éthiques sur le nouveau droit de la protection de l'adulte, tenant compte en particulier de la
démence ». Les directives anticipées permettent d’'étendre le droit primordial, d'un point de vue
éthique, de prendre des décisions sur des questions médicales de fagon autonome lorsqu’une
personne n'est plus capable de discernement. La NEK-CNE salue cette possibilité, particulierement
au vu de la situation des personnes atteintes de démence.

Avec I'entrée en vigueur, le 1% janvier 2013, de la nouvelle loi sur la protection de I'adulte (art. 360
a 455 du code civil révisé), les directives anticipées s’inscriront pour la premiére fois en Suisse dans
une base légale uniforme au niveau national. De cette fagon, elles prendront un caractere
contraignant tres élevé, ce que la NEK-CNE soutient. La commission salue la conception
fondamentale de la nouvelle loi, qui présuppose une « continuité de la personne », méme en cas de
démence. La validité des directives anticipées d’'une personne atteinte de démence ne peut donc
étre mise en doute au motif que la personne concernée par les dispositions formulées dans ces
directives ne serait plus la méme que celle qui les avait rédigées.

La commission pose toutefois un regard critique sur la possibilité que prévoit le nouveau droit de la
protection de l'adulte de révoquer et de corriger les directives anticipées: selon elle, des
déclarations orales ne peuvent apporter un correctif aux directives qu'a certaines conditions et si
elles expriment assez clairement la volonté réelle de la personne. La commission estime qu’il est
important de le souligner car elle y voit un risque de recourir & la volonté présumée pour corriger
inconsidérément les directives anticipées. Pour cette raison, la NEK-CNE propose, dans sa prise de
position, des critéres de diligence a prendre en considération pour établir la volonté présumée, en
particulier celle d’une personne atteinte de démence.

Par ailleurs, la commission considére que les limitations de la validité des directives anticipées
doivent étre justifiées d’'un point de vue éthique. Ce point s’applique, par exemple, au domaine des
soins et de la lutte contre la douleur, ainsi que dans le cadre du « placement a des fins
d’'assistance » (aujourd’hui « privation de la liberté a des fins d’assistance » : PLAFA).

Pour les cas ou il n'existe aucune directive anticipée, le nouveau droit de la protection de l'adulte
prévoit un modéle de décision participatif entre le corps médical et les représentants du patient. La
commission se félicite de cette solution, qui équivaut, en comparaison avec la situation actuelle, a
un changement de paradigme. Elle souligne toutefois que la volonté présumée d’une personne doit
clairement primer les « intéréts objectifs » qui seront désormais pris en compte mais qui ne
s’appuient que sur des considérations médicales. La commission craint que la référence aux
intéréts objectifs puisse marquer une régression du principe de liberté vers le modéle paternaliste
de la bienfaisance. Un tel retour en arriere s'opposerait clairement a lintention, qui mérite
absolument d'étre saluée, du législateur de renforcer le droit des patients a l'autodétermination

grace au nouveau droit de la protection de l'adulte.
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