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EDITORIAL ::::.

Dossier spécial Spezial Heft . La fin de vie. Imaginer ou penser & sa propre mort ? Choisir la maniére
P P La ﬁ n d e VI e : de mourir qui corresponde @ ses convictions ? Faire aujourd'hui son

testament de fin de vie?

Le testament Das Lebensende
de ﬁ n de Vie geStalten un vrai ta bo u Voila un sujet que de nombreux lecteurs d'Info Cancer vont

probablement éviter. En effet, il est plus aisé de ne pas aborder le
e sujet, que ce soit par commodité, par peur ou par ignorance voulue.

ceccecccccccccccccccccces
Néanmoins, nous avons choisi de vous en parler, de vous expliquer
les choix possibles. Ne rien faire est aussi un choix, a condition de
connditre les possibilités existantes avant de faire consciemment ce
choix. Vu I'importance et la complexité du sujet, cet Info Cancer est
Dans quelles situations un testament Was entscheiden Sie wann? - entiérement consacré a cette thématique.
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Introduction p. 2 Einflhrung

Explication des termes importants p. 4 Erklarung der wichtigsten Begriffe p. 16

de fin de vie s'applique-t-il ? p. 6 Ein Uberblick p. 17
o o , g ) Une chose est sire: nous allons tous mourir. Et en y réfléchissant, la
Testament de fin de vie : que faut-il faire ?  p. 7 Testament de fin de vie': Wie gehe ichvor? p. 18 plupart d'entre nous ont plus peur de la maniére de mourir que de
La directive anticipée p. 11 Die Patientenverfligung p. 22 la mort en soi. Or, depuis mars 2009, au Luxembourg, deux lois nous
donnent la possibilité de choisir la facon de mourir, I'une concernant
Les dispositions de fin de vie p. 13 Bestimmungen zum Lebensende p. 24 P ¢

les soins palliatifs, I'autre I'euthanasie. Mais qui en parle ? Et
comment s'y retrouver vu les termes compliqués qui ménent souvent
a confusion?

Les termes utilisés — soins palliatifs, euthanasie, directive anticipée,
dispositions de fin de vie — sont peut-étre bien connus des
professionnels de santé ou des responsables politiques qui y ont été
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Bien préparer sa f

le testament de fin de vie

N

Penser a sa propre mort n’est pas chose facile. En discuter et

la préparer est encore plus difficile. Si par hasard on en parle,
c’est surtout pour dire « J’espére que ca ira vite et que je ne
souffrirai pas.» Oui, nous souhaitons tous une mort rapide, sans
souffrance. Mais la réalité est toute autre: moins de 5% des
déceés sont dus & une mort subite.

La mort ne devrait pas étre synonyme d’angoisse, de douleur ou
de souffrance et la planification de sa fin de vie est la meilleure
facon d’éviter cela. Préparer sa fin de vie aujourd'hui évitera
aussi a votre entourage de prendre des décisions difficiles qui
risquent de les culpabiliser ou de les diviser au cas ol vous seriez
inconscient ou incapable de décider vous-méme.

Est-il possible de « bien » préparer sa fin de vie ? Il est en tout
cas possible de veiller a ce que cette étape corresponde le plus
possible a vos souhaits et/ou a vos convictions. Ainsi, vous
aiderez aussi vos proches dans les choix difficiles liés a ces
moments pénibles en rédigeant votre testament de fin de vie.

Mais il faut garder a |'esprit qu'une personne en fin de vie, aussi
longtemps qu’elle est consciente ou capable d’exprimer sa
volonté (avec discernement), peut faire part de ce qu’elle veut
ou non.

La situation change si la personne en fin de vie a perdu la
capacité de communiquer. Que va-t-il se passer si, suite a un
accident, on se retrouve dans un coma irréversible ? Que va-t-il
se passer si on est en phase terminale d’une maladie et qu’on
n’arrive plus a exprimer sa volonté ? Que va-t-il se passer si on
est dément, donc plus capable de prendre certaines décisions ?

Le testament de fin de vie est
un document qui permet de
faire connaitre vos volontés le
moment venu si jamais vous
étiez inapte a le faire.

TESTAMENT DE FIN DE VIE ¢:c3:

Ne vaut-il pas mieux décider aujourd'hui ce qu’on voudra en fin
de vie, en accord avec ses convictions et ses valeurs ? Ceci peut
se faire grace a un testament de fin de vie. Avant de le faire, il
faut bien connaitre les choix possibles et s'informer. C'est le but
de cet Info Cancer.

Au Luxembourg, la directive anticipée et les dispositions de
fin de vie sont les deux moyens Iégaux (lois du 19 mars 2009)
par lesquels vous pouvez faire part de vos souhaits concernant
votre fin de vie pour le cas ol vous ne pourriez pas le décider
vous-méme le moment venu (inconscient ou incapable). L'un et/
ou I'autre document reprend vos desiderata.

Ceci dit, personne n’est obligé de faire un testament de fin
de vie. On peut aussi laisser les décisions thérapeutiques aux
médecins ou a la famille, le moment venu.

Pour vous montrer |'utilité d'un testament de fin de vie, voici
deux exemples qui illustrent bien certaines situations difficiles,
mais réalistes.

Valérie, 72 ans et veuve, souffre d’un cancer de I'intestin
avancé et se trouve en phase terminale de sa maladie. Elle

est inconsciente, a du mal a respirer et est alimentée gréce a
une sonde gastrique. Ses trois enfants Edmée, Paul et Josée se
relayent au lit de leur mére. Edmée qui habitait avec sa mére
sait que cette derniére ne souhaitait pas prolonger sa vie inutile-
ment. Mais ni Paul ni Josée ne sont d’accord avec cette décision.
Devant le désaccord des enfants, I’équipe soignante ne peut
que continuer a alimenter Valérie. Et Edmée se rend malade de
voir sa mere dans cet état. Et elle se fait des reproches: pourquoi
n'a-t-elle pas rappelé & sa maman la possibilité de mettre par
écrit ses derniéres volontés en matiére de traitement ?
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Jean-Pierre, 66 ans, souffre d’un cancer du poumon avec
métastases au cerveau. Il suit des séances de radiothérapie
afin de réduire la taille de la tumeur cérébrale. Le médecin I'a
informé qu’il court le risque de devenir dément. Jean-Pierre
sait que ce risque est minime, et méme s’il est prét a tout pour
guérir, le risque de devenir dément et de ne plus reconnaitre
sa femme ou ses enfants est une situation inacceptable et
intolérable pour lui. Il a rédigé une directive anticipée dans ce
sens. Le plus dur a été d’en informer sa famille.
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Pour faire votre testament de fin de vie, vous devez vous imaginer gravement malade ou mourant. Ce n’est
pas facile d’imaginer une telle situation ni de décider des traitements qui y sont associés. Pour vous aider,
voici la description de quelques états de santé pouvant nécessiter un testament de fin de vie.

ACCIDENT VASCULAIRE
CEREBRAL

Vous avez subi des dommages au cerveau
causés par une mauvaise circulation ou une
hémorragie.

<t Vous présentez un ou plusieurs des
symptémes suivants: paralysie, difficulté
A communiquer, a avaler, & maditriser vos
intestins et votre vessie.

¢t Votre état de santé peut se détériorer ou
s’améliorer, selon la gravité de I’accident
et les récidives.

Accident vasculaire cérébral léger

.t Votre rétablissement est presque complet ;
il se peut qu’un coté de votre corps soit
resté léegérement paralysé. Vous pouvez
marcher de nouveau, avec ou sans aide.
En général, vous pouvez reprendre vos
activités de vie quotidiennes. Vous étes
probablement aussi autonome qu’avant
I’accident vasculaire cérébral.

Accident vasculaire cérébral modéré

<t Votre paralysie est plus importante sur un
coté de votre corps; vous étes incapable
de marcher et vous avez besoin d’un
fauteuil roulant. Il se peut que vous ne
recouvriez pas entierement la parole et
que vous ayez besoin d’aide pour vos
activités de vie quotidiennes (ex.: vidange
de la vessie ou des intestins).

. Vous avez sans doute besoin de soins
infirmiers.

Accident vasculaire cérébral grave

:: Paralysie grave vous laissant alité ou
confiné & un fauteuil roulant avec trés peu
d’espoir de vous en remettre.

Il se peut que vous soyez incapable de
tenir une conversation.

<+ Vous ne pouvez pas accomplir vos
activités quotidiennes.

.t Vous avez peut-étre besoin d’une sonde
gastrique pour vous nourrir.

Vous devez sans doute vivre ou étre
soigné(e) dans une maison de soins.

Source : Hopital général juif-Sir Mortimer B.Davis, Montréal

COMA IRREVERSIBLE

Cela signifie que vous étes inconscient de
fagon permanente.

.t Incapable d’étre éveillé méme par des
stimuli douloureux.

Incapable de boire ou de manger et, par
conséquent, nourri a I’aide d’une sonde
gastrique.

¢ Sans aucune maitrise de vos intestins ou
de votre vessie.

«+ Alité, sans aucune possibilité de reprendre
conscience.

¢ Nécessitant des soins infirmiers constants,
a la maison ou dans une unité de soins de
longue durée.

ETAT VEGETATIF PERSISTANT

Vous étes dans un état d’inconscience
similaire au coma permanent, mais vous avez
conservé quelques réflexes comme:

.t la capacité d’ouvrir et de fermer les yeux;

:¢ laréaction ala douleur ou d’autres
réflexes.

DEMENCE

Affaiblissement progressif et irréversible de
I’ensemble des fonctions intellectuelles qui
comprend:

<t diminution de la mémoire, du jugement et
du raisonnement,

<. difficulté a reconnditre les gens et a
communiquer.

La maladie d’Alzheimer est la principale cause
de démence.

La démence progresse graduellement au cours
des mois et des années, selon la gravité de la
maladie.

Démence légére

. Vous étes distrait et avez de la difficulté
avec votre mémoire a court terme.

<t Vous pouvez effectuer vos activités de

vie quotidiennes comme travailler, vous
habiller, manger, faire votre toilette, etc.

< Vous maitrisez encore bien votre vessie
et vos intestins et étes en mesure de vivre
ala maison avec de I'aide chaque jour
pendant quelques heures.

Démence modérée

. Vous ne reconnaissez pas toujours vos
proches.

Vous tenez parfois des propos
incohérents.

. Vous avez besoin d’aide pour les activités
de vie quotidiennes comme travailler, vous
habiller, manger, faire votre toilette, etc.

.. Vous maitrisez encore votre vessie et vos
intestins.

. Vous pouvez vivre a la maison avec de
I'aide toute la journée; sinon, vous devrez
déménager dans un milieu plus adéquat.

Démence grave

.t Vous étes incapable de reconnaitre votre
famille et vos amis.

.t Vous ne pouvez tenir de propos cohérents.

Il vous est impossible d’effectuer les
activités de vie quotidiennes.

.t Il se peut que vous soyez nourri avec une
sonde gastrique.

¢ Vous n’avez aucune maitrise de vos
intestins et de votre vessie.

< Ilvous faut une aide constante a la
maison ou finir vos jours dans une maison
de soins.

MALADIE EN PHASE TERMINALE

Cela signifie que vous étes atteint(e) d’une
maladie incurable, comme certaines formes
avancées de cancer. Les traitements que I'on
vous prodigue ne visent qu’a optimiser votre
confort et a vous fournir des soins palliatifs.

.t Malgré des traitements actifs, ces
maladies restent fatales.

.+ Votre état de santé physique et mental
se détériore graduellement; il vous faut
davantage de soins et votre autonomie
diminue.
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TESTAMENT DE FIN DE VIE :::::

Vous avez pris la décision de planifier votre fin de vie. Encore faut-il s'y retrouver parmi les différents termes.

Voici quelques explications.

SOINS PALLIATIFS

Les soins palliatifs améliorent la qualité de vie des patients et
des familles confrontés a une maladie engageant le pronostic
vital, en soulageant les douleurs et les symptomes, en apportant
un soutien spirituel et psychologique depuis le moment ou le
diagnostic est posé jusqu’d la fin de la vie et au cours de la
période de deuil (définition de I'Organisation Mondiale de la
Santé).

DIRECTIVE ANTICIPEE =
vos volontés par écrit concernant les soins palliatifs

La directive anticipée est un document dans lequel vous
exprimez vos volontés concernant les soins palliatifs souhaités
pour votre fin de vie, au cas ot vous n'en seriez plus capable
(inconscient, incapable ou dément) & ce moment. Vous y
indiquez par exemple les conditions de traitements, la limitation
de traitements et I'arrét de traitements.

EUTHANASIE

L’euthanasie telle que définie dans la loi du 19 mars 2009,
(souvent appelée euthanasie active dans d'autres pays),

se définit comme un acte médical par lequel un médecin

met intentionnellement fin & la vie d’une personne, a la
demande expresse et volontaire de celle-ci. Le protocole le
plus souvent utilisé dans I'euthanasie consiste en I'injection
d’un anesthésique, suivi de I'injection d’un curarisant. La mort
survient rapidement.

DISPOSITIONS DE FIN DE VIE =
vos volontés par écrit concernant |'euthanasie

Les dispositions de fin de vie représentent un document officiel
dans lequel vous exprimez votre volonté d’euthanasie pour votre
fin de vie, au cas ol vous seriez dans un état d'inconscience
irréversible.

SUICIDE ASSISTE

Contrairement a I'euthanasie ot un médecin réalise le geste qui
entraine la mort, c'est le patient qui s'auto-administre la potion
|étale fournie par un médecin.

SEDATION TERMINALE

La sédation est un procédé médicamenteux par lequel le patient
est plongé dans le coma, pour étre soulagé de ses douleurs
physiques et psychiques. La sédation terminale (appelée

parfois euthanasie passive) plonge le patient incurable dans
I'inconscience jusqu'a sa mort.

TESTAMENT DE FIN DE VIE

Pour simplifier, on appellera testament de fin de vie le ou les
documents suivants: directive anticipée et/ou dispositions de fin
de vie.

=t
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TESTAMENT DE FIN DE VIE :::::

Dans quelles S|tuat|ons un testament

Testament de fin de vie:

Que faut-il faire?

de fin de vie s appllqoue -t-i

Il est important de faire la différence entre 2 situations de fin de vie possibles:

1. Le patient est conscient et il peut

faire son choix @ ce moment

(son testament de fin de vie ne sert a rien).

1. Le patient en fin de vie
est conscient et capable de
s'exprimer:

2. Le patient est inconscient
ou incapable d’exprimer sa
volonté en fin de vie:

Cas particulier de la démence

Il est conseillé de faire une directive anticipée a I’avance puisque

2. Le patient est inconscient (coma,
état végétatif, etc.) ou incapable
(accident vasculaire cérébral, etc.) et s'il
existe un testament de fin de vie, ses :
volontés seront respectées. :

PHASE TERMINALE
D’UNE MALADIE CHRONIQUE
(cancer, insuffisance
cardiaque, etc.)

Il décide a ce moment
(soins palliatifs
et / ou euthanasie).

S'il a rédigé une
directive anticipée et/ou
des dispositions de fin de vie,

ses volontés seront respectées.

le patient dément ne pourra plus décider lui-méme - qu'il soit

conscient ou non.

Pour que les dispositions de fin de vie puissent entrer en vigueur
en cas de démence avancée, il faut que le patient se trouve dans

un état d'inconscience.

MALADIE SUBITE
(arrét cardiaque, AVC)
OU ACCIDENT
avec un pronostic défavorable

Il décide a ce moment
(soins palliatifs
et / ou euthanasie).

S'il a rédigé une
directive anticipée et/ou
des dispositions de fin de vie,
ses volontés seront respectées.

Personne n’est obligé de faire
un testament de fin de vie.

On peut aussi laisser les décisions

thérapeutiques aux médecins
ou a la famille, le moment venu.
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1. Se poser les questions
importantes
quant a sa fin de vie

Quels sont vos souhaits en ce qui concerne votre fin de
vie ? Quelles sont les capacités et les facultés qui vous
paraissent essentielles pour avoir envie de continuer a
vivre? Est-ce que reconnaitre vos proches ou interagir
avec eux vous semble important ?

A votre avis, les traitements pour maintenir en vie ne
doivent-ils jamais étre interrompus ou au contraire étre
refusés? Quelles sont les mesures de maintien de vie
que vous jugez acceptables en fin de vie? S’il n’y a plus
d’espoir de guérison, souhaitez-vous plutét mourir ?

Pour la plupart des gens, il est difficile de répondre a
ces questions. Voila pourquoi, nous vous proposons de
bien lire le test page 10 pour vous aider & identifier vos
souhaits.

wwaancerlu 00 000000000000 0000000000000 000000000000000000000000000
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2. En discuter avec son
médecin

Comme la plupart de nos lecteurs ne sont pas experts en
la matiére, il est essentiel d'en parler avec son médecin.
Sollicitez la participation active de votre médecin, et
posez-lui des questions afin de prendre une décision
éclairée. Nous vous recommandons fortement de poser
autant de questions que vous le désirez afin d’éliminer
toute confusion ou incertitude.

a) Votre médecin peut vous aider a formuler votre
directive anticipée d’'une maniére qui soit claire
et compréhensible pour I'équipe soignante et votre
personne de confiance. Votre médecin peut également
vous rendre attentif a d'éventuelles incohérences dans
votre directive anticipée: par exemple, refusant un
type de traitement, vous ne pouvez pas vous attendre
a recevoir un autre type de traitement. Et il peut surtout
répondre a toutes vos questions. Ainsi vous pouvez
avoir toutes les explications concernant votre directive
anticipée, connaitre les avantages et désavantages de
certaines mesures, et évidemment les conséquences
concrétes pour vous.

b) Si vous choisissez de rédiger des dispositions de
fin de vie, il est important de savoir si votre médecin
est prét a accepter de faire une euthanasie. En effet, le
médecin peut refuser d’accéder & votre demande. Dans
ce cas, sans changer de médecin traitant, & vous de voir
si vous voulez consulter un autre médecin qui accéderait
a votre demande d’euthanasie le moment venu.

InfoCancer 74 1 2013 | 7 o3¢



3. Choisir une personne
de confiance

La personne de confiance est la personne qui prend les
décisions au nom d’une personne inapte a le faire. Elle doit
comprendre les préférences, les valeurs et les croyances de
la personne dont elle est le porte-parole. Elle devra avant
tout prendre des décisions qui reposent sur les désirs les plus
récents exprimés par la personne au moment ou elle était
jugée apte a le faire.

Réfléchissez bien avant de choisir votre personne de
confiance. La personne choisie doit naturellement vous
donner son accord pour assumer cette tdche.

Idéalement, votre choix se portera sur une personne de
confiance qui:

1t est majeure (obligation Iégale)

:¢ habite prés de chez vous ou est en mesure d’étre @ vos
cOtés si nécessaire

1t estpréte adiscuter avecvous des décisions a prendre dans
le futur et qui est réellement a I'écoute de vos desiderata

it est préte a parler en votre nom

:: est en mesure d'agir selon vos souhaits et d’ignorer ses
propres sentiments

2t assume la responsabilité d’une telle tache

:¢ vous conndit bien et comprend ce qui est important pour
vous

2t pourra assumer le role de personne de confiance pendant
de longues années

s+ 8 | InfoCancer 74 | 2013

1t sera capable en temps voulu de gérer les conflits entre
les membres de la famille, les amis et le personnel
médical

¢t est un ardent défenseur de votre volonté face aux
médecins et aux institutions.

Evidemment, il faut bien expliquer & cette personne ce que
vous attendez d’elle le moment venu, lorsque vous serez en
fin de vie et incapable de prendre des décisions. Ce sont
vos souhaits qui doivent étre compris et respectés. C'est la
personne de confiance qui devra & ce moment faire valoir
votre volonté auprés de I’équipe médicale et prendre des
décisions en votre nom.

N'oubliez pas de remettre une copie de votre directive
anticipée a votre personne de confiance.

Pour voir si vous lui avez bien expliqué vos vues et vos
choix sur votre fin de vie, faites-lui remplir le questionnaire
page 10 en votre nom. Puis, vous comparerez ses réponses
avec les votres, et identifierez les situations qui restent a
approfondir.

Remarques importantes:

:t la personne de confiance peut, mais ne doit pas étre un
membre de votre famille.

2t il est bien d'avoir une personne de confiance suppléante
au cas ou la personne de confiance choisie ne serait pas
disponible au moment fatidique.

4. Rédiger son testament
de fin de vie

Votre testament de fin de vie permet de régler alI’avance
votre fin de vie, pour le cas ou vous n'en serez plus
capable le moment venu (soit vous serez inconscient
soit vous ne serez plus en mesure de communiquer avec
autrui).

Le testament de fin de vie comprend les instructions de
directive anticipée et/ou vos dispositions de fin de vie.

Dans votre directive anticipée, vous allez
éventuellement fixer les conditions de traitement,
la limitation du traitement et I'arrét du traitement.
Le mieux est de garder I'original de votre directive
anticipée chez vous, facilement accessible. Il faut
aussi penser a remettre une copie de sa directive
anticipée & sa personne de confiance et a son
médecin traitant.

Au cas ou vous choisissez de rédiger des dispositions
de fin de vie, c'est-a-dire votre volonté d’euthanasie
pour votre fin de vie en cas d'inconscience irréversible,
il faut les faire enregistrer auprés de la Commission
Nationale de Contréle et d'Evaluation.
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TESTAMENT DE FIN DE VIE :::::

5. En discuter avec sa famille
et son entourage proche

Parler de votre testament de vie est un sujet difficile a
aborder, que ce soit avec votre conjoint, vos enfants ou
vos proches. Il est néanmoins important que vos proches
soient au courant et sachent comment vous souhaitez
mourir en cas d'incapacité.

Il n'est pas inutile de leur faire savoir qui est votre
personne de confiance. Il est clair que ceci pourra amener
des discussions, surtout si votre personne de confiance
ne fait pas partie de la famille. Mais la discussion vous
permettra d'expliquer vos raisons.

A vous de voir, si vous voulez en parler avec votre famille
ou non.

Autres infos utiles:

Omega 90 (Tél.: 297789 1)

Publications du Ministére de la Santé (Tél. : 247 85 569)
e 'Guide des soins palliatifs’
e 'L'euthanasie et I'assistance au suicide'
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eeces TEST

1. Pour vous aider ¢ identifier vos souhaits

Ce questionnaire refléte des situations réelles. Il va vous permettre de réfléchir et de clarifier vos souhaits quant a

votre fin de vie.

.. Enpensant avotre fin de vie, de quoi avez-vous le plus
peur? (une seule réponse)

() de souffrir
O de perdre vos capacités mentales

() d’étre un fardeau pour votre famille

.+ Imaginez que vous soyez en phase terminale d’une
maladie, que vous ayez beaucoup de douleurs et que vous
soyez incapable d’exprimer votre volonté en matiére de
traitement. Pour soulager votre souffrance, accepteriez-vous
de recevoir un traitement antidouleur qui pourrait avoir
comme conséquence une perte de connaissance ?

O oui O non Qje ne sais pas

.+ Lorsdevotre fin de vie, est-il plus important pour vous,

() de recevoir le traitement selon vos souhaits exprimes,
méme si les membres de votre famille ne sont pas
d’accord avec ce traitement

O de recevoir le traitement avec lequel toute la famille est
d’accord

() je ne sais pas

.. Imaginez que vous soyez dans un coma profond et que
vivre n'est possible que grace a une alimentation artificielle.
Voulez-vous continuer & vivre sous ces conditions méme si
vos chances de sortir du coma sont extrémement faibles ?

O oui O non Oje ne sais pas

<+ Imaginez la situation suivante:

e vous étes physiquement trés faible et vous avez besoin
d’une aide pour vous habiller, manger, aller & la toilette,
vous laver, etc.

e vous vivez dans une maison de soins
e vous étes mentalement désorienté

e vous avez souffert 4 fois d’une pneumonie ou d’une
infection pulmonaire durant I’année. A chaque fois, vous
avez d étre hospitalisé pour plusieurs jours et étre traité
par des antibiotiques par voie intraveineuse

La prochaine fois que vous allez attraper une pneumonie,
voulez-vous un traitement par antibiotiques qui vous guérira
de votre infection ?

O oui
() non, mais un soulagement en cas de douleur

Oje ne sais pas

<+ Imaginez la situation suivante:

e vous étes en phase terminale d'un cancer. Vos médecins
vous proposent une chimiothérapie qui risque d’avoir des
effets secondaires, tels nausées, vomissement et fatigue
extréme.

e La chimiothérapie pourrait prolonger votre vie de 6 mois.
Accepteriez-vous de faire une chimiothérapie malgré ses
effets secondaires ?

O oui O non

Oje ne sais pas

.+ Imaginez que vous souffrez de la maladie d’Alzheimer et
que votre maladie est au stade ol vous ne reconnaissez plus
votre famille ou que vous ne pouvez plus discuter avec elle.

S’il s’avere impossible de vous nourrir a I’aide d’une cuillére,
accepteriez-vous d’étre nourri gréice a une sonde gastrique ?

O oui O non Oje ne sais pas
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2. Pour voir si votre personne de confiance vous a bien compris

Une fois que VOUS avez réfléchi et complété ce questionnaire,
vous pouvez le soumettre a votre personne de confiance (en
cachant vos réponses, évidemment). Elle va devoir répondre a
ces questions en se mettant a votre place.

En donnant un point a toute réponse identique @ la votre, vous
pouvez juger de la qualité de communication
entre votre personne de confiance et vous.
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7 points excellent: parfaite harmonisation

5-6 points bien: peaufiner encore quelques détails

3-4 points correct: élucider quelques points

<3 points insuffisant: prévoir une discussion de fond
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La directive anticipée est un document écrit contenant vos
volontés quant aux soins médicaux et palliatifs que vous
désirez ou ne désirez pas recevoir, pour le cas ou vous seriez
incapable de les exprimer ou plus en mesure de prendre des
décisions pour vous-méme.

A part la signature et la date, il n’existe aucune forme ou
formalité spécifique en ce qui concerne la rédaction de votre
directive anticipée. Vous pouvez la préparer a votre guise et y
mettre les éléments que vous jugez pertinents. Vous pouvez
méme le faire sous la forme d’une simple lettre.

Généralement, la directive anticipée porte sur deux aspects:
I'aspect lié aux traitements et |'aspect lié au soulagement
de la douleur. Vous pouvez indiquer votre refus que le personnel
médical entreprenne ou poursuive un traitement qui prolonge
votre vie artificiellement ou qui constitue, selon vous, de
I’acharnement thérapeutique. Ensuite, vous pouvez traiter de
I’aspect lié au soulagement de la douleur. A cet égard, vous
pouvez indiquer que vous voulez que I’on soulage vos douleurs
méme si cela a pour conséquence d’abréger votre vie ou, au
contraire, que le personnel médical limite son intervention
palliative.
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Pour les personnes qui préférent un formulaire, il existe de
nombreux formulaires, chacun ayant ses points forts et ses
points faibles, certains étant trés complets, mais complexes,
d'autres médicalement trés compliqués.

Aprés analyse de nombreux formulaires, nous avons choisi
un ‘formulaire de directive anticipée'* assez simple et
compréhensible. Il comprend vos données personnelles et 4
options que nous avons estimées pertinentes.

A vous de choisir une seule de ces options:

Option 1:

laisser |I'équipe médicale ou la famille décider le
moment venu

Option 2:

votre prolongation de vie est votre priorité
Option 3:

refuser tout traitement qui prolonge la vie

Option 4:
donner plein pouvoir a votre personne de confiance
le moment venu




Explications de notre formulaire

Option 1:
laisser I'équipe médicale ou la famille décider le
moment venu

En choisissant cette option, vous indiquez que vous préférez ne
pas donner d’instructions quant aux soins médicaux en votre fin
de vie. Vous laissez entiérement le choix a I’équipe médicale
et/ou a votre famille.

Option 2:
votre prolongation de vie est votre priorité

En choisissant cette option, vous indiquez qu'il faut tout faire
pour prolonger votre vie aussi longtemps que possible dans la
limite du médicalement raisonnable.

En ce qui concerne le soulagement de la douleur par un
traitement qui risque de raccourcir la vie, vous |'acceptez ou le
refusez, au choix.

Option 3:
refuser tout traitement qui prolonge la vie

En choisissant cette option, vous prenez la décision de refuser
tout traitement qui prolonge votre vie. Ces mesures de maintien
de vie comprennent la réanimation cardio-pulmonaire, la
respiration artificielle, la dialyse, I'alimentation artificielle,
I’hydratation par voie veineuse et tout médicament soutenant
les fonctions vitales ainsi que les antibiotiques.

Cependant, vous souhaitez recevoir un traitement de confort,
c'est-a-dire un traitement visant a diminuer vos souffrances.

Vous savez et acceptez que ce traitement puisse abréger votre vie.

Option 4:
donner plein pouvoir a votre personne de confiance
le moment venu

Si vous choisissez cette option, vous ne donnez pas
d’instructions précises par écrit quant aux traitements médicaux
et soulagement de la douleur. En fait, le moment venu, ce sera
votre personne de confiance qui prendra toutes les décisions,

en accord avec vos souhaits et les instructions que vous lui avez
donnés a I’avance.

Au cas ou vous vous retrouviez dans une situation non prévue a
I’avance, la personne de confiance pourra examiner et prendre
en considération toutes les données avant de prendre une
décision susceptible d’étre le plus conforme & vos desiderata.
Evidemment, cette option implique que vous devez trés bien
expliquer @ votre personne de confiance votre éthique de fin
de vie et vous devez vous assurer qu’elle a bien compris vos
convictions et valeurs.

Remarque: Quelle que soit I'option choisie, il est toujours
bien de désigner une personne de confiance. Car c’est elle qui
veillera au respect de vos volontés.

Vous pouvez modifier ou annuler
votre directive anticipée tant que
vous étes capable de discernement.

La mise a jour de votre directive anticipée

Une directive anticipée peut étre changée tout au long de votre
vie (du moins, si vous étes toujours capable de discernement),
car vos convictions ou valeurs peuvent aussi changer au cours
des années.

Une mise a jour est certainement nécessaire lors des
changements d’adresses de votre personne de confiance, de
votre médecin, voire de vous-méme.
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Mais parfois des changements dans la vie comme un divorce ou

la mort d’un proche sont propices a des changements. Parfois le
diagnostic d’'une maladie ou la détérioration de votre état de santé
peuvent affecter votre directive (les 5 D: Divorce, Détérioration de
votre état de santé, Diagnostic, Déces, Dix ans de plus).

Tout amendement que vous apportez a votre directive anticipée
doit étre consigné par écrit, daté et signé.

Les dispositions de fin de vie sont une demande d’eutha-
nasie faite a I’avance pour le cas ot la personne se trou-
verait dans une situation d’inconscience irréversible selon
I’état actuel de la science et souffrirait d’une affection
accidentelle ou pathologique grave et incurable.

Les trois conditions suivantes doivent étre remplies:
inconscience, irréversibilité et incurabilité.

En cas de rédaction de dispositions de fin de vie*, certains
termes doivent absolument y figurer, comme la date et la
signature.

Toute personne majeure et capable peut consigner par écrit les
circonstances et les conditions dans lesquelles elle désire subir
une euthanasie. Par exemple, si elle souhaite la présence de sa
famille ou non, I'acte d'euthanasie a I’hdpital ou a la maison,
etc. Elle peut aussi y mettre ses souhaits quant aux obséques et
funérailles (crémation, enterrement, dispersion des cendres, etc.)
et y consigner les données de sa personne de confiance.
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Nous vous proposons un formulaire a la fin du dossier bilingue
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TESTAMENT DE FIN DE VIE :::::

A savoir:

2t Sivous envisagez de rédiger des dispositions de fin de vie,
assurez-vous que votre médecin accepte de pratiquer une
euthanasie. Car aucun médecin n’est obligé de la faire et
c’est @ vous de trouver un médecin qui accepterait de la faire
le jour ot vous seriez inconscient.

2t Il faut savoir aussi qu’aucun proche, qu'aucun médecin ne
peut décider d’une euthanasie & votre place. Méme votre
personne de confiance ne peut pas la demander pour vous,
en votre nom si vous n'avez pas enregistré des dispositions
de fin de vie | La personne de confiance peut juste informer
les médecins de I’existence de dispositions de fin de vie.

it L’enregistrement de vos dispositions de fin de vie auprés
de la Commission Nationale de Contréle et d’Evaluation
est obligatoire. Pour cela, elles doivent impérativement étre
envoyées Q:

Commission Nationale de Contrdle et d’Evaluation
de la loi du 16 mars 2009 sur I’euthanasie et
I’assistance au suicide

Ministére de la Santé

L-2935 Luxembourg

Les dispositions de fin de vie peuvent étre réitérées, retirées ou
adaptées a tout moment.

La Commission Nationale de Contréle et d’Evaluation est tenue
de demander une fois tous les 5 ans, a partir de la demande
d’enregistrement, la confirmation de la volonté du déclarant.
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Das Lebensende gesta

Im Voraus verfasste Wiinsche

14 | InfoCancer 74 | 2013

und WillensauBerungen

DAS LEBENSENDE GESTALTEN ::::2

Wer beschdéftigt sich gern mit seiner eigenen Endlichkeit? Wohl kaum jemand. Dabei sollte man sich

ein Herz fassen und friih genug Klarheit schaffen. Denn nur so hat man Kontrolle iiber sein Leben am

Ende des Weges. Besonders dann, wenn man nicht mehr in der Lage ist, seinen Willen zu duBern. Sei es
durch eine schwere Erkrankung, die Folgen eines Unfalls oder Herzstillstandes, oder weil man dement ist.
Man erleichtert seinen Angehoérigen Antworten auf Fragen, was zu tun ist, wenn man selbst nicht mehr
entscheiden kann. Nicht zuletzt profitiert auch der Arzt davon, wenn er sicher sein kann, wie sein Patient
behandelt werden will. Unser Dossier soll kldren, wie man fiir die Situation vorsorgen kann, in der man nicht

mehr in der Lage ist, seinen Willen zu auBern.

Willich kunstlich erndhrt werden, wenn ich zur Essensaufnahme
nicht mehr selbst in der Lage bin? Wiinsche ich eine
Wiederbelebung, wenn ich einen Herzstillstand erleide und bis
zum Eintreffen des Notarztes so viel Zeit vergeht, dass ich in der
Zwischenzeit irreversible Schdden erlitten habe? Will ich, dass
mein Leben wochen- oder monatelang an Apparaten héangt?
Willich, wenn ich dement bin und niemanden mehr erkenne und
nicht mehr Herr iiber meine Korperfunktionen bin, Gberhaupt
weiterleben?

Dies sind alles Fragen, die man fir sich selbst und
gegebenenfalls mit den Angehdrigen frihzeitig kldren sollte.
Falls man erkrankt ist, beispielsweise an Krebs, empfiehlt es
sich, bereits zu Beginn der Erkrankung Gber alle Eventualitaten
nachzudenken und sie schriftlich festzuhalten. Auch wenn die
Beschdftigung mit der Zukunft gerade in dem Fall eine enorme
psychische Belastung darstellen mag.

Fir Angehorige kann es sehr schwierig sein, den Willen ihres
Partners, ihrer Partnerin, ihres Bruders, ihrer Schwester, ihres
Vaters oder ihrer Mutter zu vermuten. Mihsam ist es fur

das Pflegepersonal und die Mediziner auch, den Willen von
alleinstehenden Patienten zu ergriinden. Was, wenn Sie kiinstlich
am Leben gehalten werden, obwohl Sie genau das in einem
Zustand, in dem Sie Thren Willen noch bekunden konnten,
niemals fir sich selbst gewollt hatten? Hier zwei Fallbeispiele,
wie schwer es flr die Angehdrigen sein kann, eine Entscheidung
zu treffen, wenn der letzte Wille nicht klar ist.

*Die Fallbeispiele einschlieBlich der Namen sind erfunden.
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Zwei Beispiele...

Annette”, 35 Jahre alt, liebt ihren langjéhrigen Lebensgefdhrten
Jean abgdttisch. Er liegt seit einem Unfall vor ein paar Wochen
im Koma. Themen wie Sterben und Tod haben die beiden

immer weitestgehend vermieden, sich lieber Tag fir Tag am
Leben erfreut. Jetzt steht sie da und weif3 nicht, wie Jeans letzter
Wille aussieht. Die Gedanken zerfressen sie innerlich. Ohnehin
hdtte sie keine Moglichkeit der Einflussnahme, da sie beide

nicht verheiratet sind. Die Arzte sehen keine Hoffnung mehr,
fragen die Angehdrigen, ob die Apparate abgeschaltet werden
sollen. Annette zOgert, die Schwester von Jean beflirwortet die
Abschaltung. Richten werden sich die Mediziner letztendlich
nach dem Willen der Schwester, da sie die direkte Angehorige
des Patienten ist. Annette macht sich Vorwirfe, dass sie und
Jean das Thema Sterben immer weit weg geschoben und keine
Patientenverfliigung verfasst haben, in der sie sich gegenseitig zu
ihrer Vertrauensperson ernannt haben.

Marie®, 78 Jahre alt und sehr dynamisch, leidet seit vielen
Jahren an Bluthochdruck. IThr Sohn Franck wohnt bei ihr im Haus
und hat sich im Dachgeschoss eine Wohnung eingerichtet. So
kann er fir seine betagte Mutter Besorgungen machen. Sie
kocht im Gegenzug fir ihn, wenn er abends von der Arbeit nach
Hause kommt. Tagsiber ist Marie folglich allein. Sie hat Angst
davor, genau in dieser Zeit einen Herzstillstand oder Hirnschlag
zu erleiden und nicht schnell genug medizinische Hilfe zu
erhalten. Die Konsequenz wére dann vielleicht ein Koma — ein
hoffnungsloser, unumkehrbarer Zustand, den sie ihrem Sohn
nicht zumuten mochte. Darum hat sie Bestimmungen zum
Lebensende verfasst und zur Kontrollkommission gesendet, die
ihren Wunsch nach aktiver Sterbehilfe beinhalten.
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Sie haben sich ein Herz gefasst und wollen sich mit den Bedingungen rund um Ihr Lebensende
beschdftigen. Der Gesetzgeber hat dafiir verschiedene Moglichkeiten vorgesehen. Es gibt zum einen die
Patientenverfiigung ('Directive anticipée’) und die Bestimmungen zum Lebensende ('Dispositions de
fin de vie'), die beide per Gesetz vom 19. Mdrz 2009 geregelt sind. Aber nun kommt die néchste Hiirde:
Sie verlieren sich im Dschungel der Begriffe und wissen nicht, was es mit Bezeichnungen wie 'Directive
anticipée’ oder 'Dispositions de fin de vie' auf sich hat? Wir liefern Ihnen die Erkldarungen.

Anmerkung: Niemand ist gesetzlich verpflichtet, seinen Willen vorab schriftlich festzuhalten. Es handelt
sich bei der Patientenverfiigung ebenso wie bei den Bestimmungen zum Lebensende lediglich um
Angebote, sich frithzeitig mit der letzten Phase des Lebens auseinander zu setzen.

Palliativpflege

Gemdf der Definition der Weltgesundheitsorganisation ist
Palliativpflege dazu da, die Lebensqualitdt der Patienten

(und ihrer Familien), die an lebensbedrohlichen Krankheiten
leiden, zu verbessern. Dies zum einen durch Schmerz- und
Symptomlinderung und zum anderen durch spirituelle und
psychologische Unterstiitzung ab dem Zeitpunkt der Diagnose
bis zum Ende des Lebens sowie wéhrend der Trauerphase.

Patientenverfiigung ('Directive anticipée’) =
Ihr Wille beziiglich Palliativpflege

Die Patientenverfiigung ist ein Dokument, in dem Sie Thren
Willen festhalten, was die Palliativpflege am Ende Thres Lebens
angeht, fir den Fall, dass Sie dies in der akuten Situation

nicht mehr tun kdnnen (weil Sie dazu nicht mehr in der Lage,
bewusstlos oder dement sind). Sie geben darin zum Beispiel die
Bedingungen bezlglich der Behandlung, der Begrenzung und der
Einstellung der Palliativpflege am Lebensende an.

Aktive Sterbehilfe

Laut Gesetz vom 19. Mdrz 2009 ist aktive Sterbehilfe ein
medizinischer Akt, bei dem ein Arzt vorsdtzlich das Leben einer
anderen Person beendet, auf ausdriicklichen und freiwilligen
Wunsch dieser. Normalerweise wird dem Patienten ein
Narkosemittel verabreicht, gefolgt von einem Medikament, das
zur Muskelldhmung fihrt. Der Tod tritt schnell ein.
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Bestimmungen zum Lebensende ('Dispositions de
fin de vie') =
Ihr Wille bezliglich aktiver Sterbehilfe

Die Bestimmungen zum Lebensende sind ein offizielles
Dokument, in dem Sie Ihren Wunsch nach aktiver Sterbehilfe am
Ende Ihres Lebens festhalten, fiir den Fall, dass Sie dazu dann
nicht mehr in der Lage sein sollten.

Assistierter Suizid

Im Gegensatz zur aktiven Sterbehilfe, bei der ein Dritter die
Handlung ausfihrt, die den Tod zur Folge hat, ist es beim
assistierten Suizid der Patient selbst, der sich die todliche Arznei
verabreicht, die ihm von einem Dritten Gibergeben wurde.

Terminale Sedierung

Die terminale Sedierung ist eine medikamentdse
Vorgehensweise, durch die der Patient in einen komadhnlichen
Zustand versetzt wird, um seine physischen und psychischen
Schmerzen zu lindern. Durch die terminale Sedierung (mitunter
als passive Sterbehilfe bezeichnet) verliert der unheilbare Patient
das Bewusstsein bis zu seinem Tod.

'"Testament de fin de vie'

Oft werden unter dem Begriff des ‘'Testament de fin de vie'
die beiden Dokumente der Patientenverfiigung und der
Bestimmungen zum Lebensende zusammengefasst.
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ie wann? —

DAS LEBENSENDE GESTALTEN ::::2
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Es ist wichtig, zwischen zwei Situationen am Ende des Lebens zu unterscheiden:
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1. Der Patient ist bei Bewusstsein
und kann seine Wahl tber die weitere
Behandlung und Pflege in der akuten
Situation treffen.
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ENDSTADIUM EINER
CHRONISCHEN, UNHEILBAREN
KRANKHEIT
(Krebs, Herzschwache etc.)

1. Der Patient ist in der
letzten Phase des Lebens bei
Bewusstsein und in der Lage,
sich zu dufern:

Er entscheidet in der akuten
Situation (Palliativpflege und/
oder aktive Sterbehilfe).

Falls er im Voraus eine
Patientenverfligung und/oder
Bestimmungen zum Lebensende
verfasst hat, werden seine
Wiinsche respektiert.

2. Der Patient ist in der letzten
Phase des Lebens nicht bei
Bewusstsein oder nicht in der
Lage, seinen Willen zu duBern:

Sonderfall bei Erkrankung an einer
Demenz

Esempfiehltsich,im Voraus eine Patientenverfiigung zu verfassen,
weil der demente Patient nicht mehr selbst Entscheidungen
treffen kann (fortgeschrittene Demenz) - ob er bei Bewusstsein
ist oder nicht.

Bestimmungen zum Lebensende mit dem Wunsch nach aktiver
Sterbehilfe treten allerdings nur dann in Kraft, wenn der Patient
sich zusdtzlich zur fortgeschrittenen Demenz in einem Stadium
der Bewusstlosigkeit befindet.
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2. Der Patient ist nicht bei Bewusstsein
(aufgrund eines komatésen Zustandes
etc.) oder nicht in der Lage,
seinen Willen auszudriicken
(aufgrund eines Schlaganfalls etc.). Falls
ein 'Testament de fin de vie' existiert,
werden seine Vorstellungen und Wiinsche
respektiert.
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PLOTZLICHE ERKRANKUNG
(Herzstillstand, Schlaganfall)
ODER UNFALL
mit ungunstiger Prognose

Er entscheidet in der akuten
Situation (Palliativpflege und/
oder aktive Sterbehilfe).

Falls er im Voraus eine
Patientenverfiigung und/oder
Bestimmungen zum Lebensende
verfasst hat, werden seine
Wiinsche respektiert.

Allerdings ist niemand verpflichtet, im
Voraus ein ‘Testament de fin de vie’
abzufassen. Man kann die therapeutischen
Entscheidungen auch den Medizinern oder
der Familie Uberlassen, wenn der Moment
gekommen ist.
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Wie gehe ich vor?E

0000000000000 000000000000000000000000000
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1. Stellen Sie sich selbst die
wichtigsten Fragen, die das
Lebensende betreffen

Denken Sie nach, wie die letzte Phase Ihres Lebens
aussehen soll. Welches sind Faktoren und Bedingungen,
die IThnen unabdingbar erscheinen, um weiterleben zu
wollen? Gehort dazu beispielsweise der Umstand, dass
Sie Ihre Angehorigen wiedererkennen und mit ihnen
kommunizieren kdnnen?

Sind Sie der Ansicht, dass sdmtliche Behandlungsansdtze,
um Sie am Leben zu halten, niemals eingestellt werden
dirfen? Oder lehnen Sie selbige sogar ab? Was finden
Sie akzeptabel, was nicht? Wenn es keine Hoffnung auf
eine Verbesserung Ihres Gesundheitszustandes mehr
gibt, mochten Sie dann lieber sterben?

Fir die Mehrheit von uns sind all diese Fragen schwer zu
beantworten. Aus diesem Grund finden Sie im Anhang
(Seite 21) einen Test, der bei der Konkretisierung der
eigenen Winsche hilft.
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2. Sprechen Sie mit
Ihrem Arzt

Da die Mehrheit unserer Leser keine Experten auf dem
Gebiet der Medizin sind, ist es sehr wichtig, mit seinem
Arzt Uber das Thema zu sprechen.

a) Ihr Arzt kann Ihnen dabei helfen, Ihre Patienten-
verfligung klar und verstandlich zu formulieren, so dass
das Team aus Vertrauensperson, Pflegepersonal und
Medizinern keine Verstandnisschwierigkeiten hat.

Ihr Arzt kann Sie darlber hinaus auf eventuelle
Inkohdrenzen in  Ihrem Dokument aufmerksam
machen: Zum Beispiel, indem er Ihnen erkldrt, dass eine
bestimmte Behandlungsmethode nicht in Frage kommt,
wenn Sie eine andere ablehnen.

Und er kann vor allem auf Thre Fragen antworten: Auf
diese Weise erhalten Sie alle Erklarungen rund um Ihre
Patientenverfiigung, Sie lernen die Vor- und Nachteile
verschiedener Manahmen kennen, und nicht zuletzt die
konkreten Folgen einer Behandlung in Threm speziellen
Fall.

b) Fur den Fall, dass Sie Bestimmungen zum Lebensende
verfasst haben, ist es wichtig zu wissen, ob Ihr Arzt bereit
wdre, aktive Sterbehilfe durchzufiihren. Er kann Ihren
Antrag ndmlich ablehnen. Falls dem so sein sollte, liegt
es an Lhnen, ob Sie — ohne Ihren behandelnden Arzt zu
wechseln — einen anderen Arzt suchen, der einwilligt, Ihren
Wunsch zu erfiillen, wenn der Moment gekommen ist.

3. Wahlen Sie Ihre
Vertrauensperson aus

Hierbei handelt es sich um eine bedeutende Etappe.
Uberlegen Sie sich genau, wer als Vertrauensperson fiir
Sie in Frage kommen kdénnte. Sie kann, aber sie muss kein
Mitglied Ihrer Familie sein. Die einzige Bedingung: Sie muss
volljahrig sein. Und nicht zuletzt muss sie natirlich damit
einverstanden sein, diese wichtige Aufgabe am Ende Ihres
Lebens zu Ubernehmen.

Es ist wichtig, dass Sie der Vertrauensperson erkldren, was
Sie von ihr erwarten, da sie es ist, die fir Sie Entscheidungen
trifft (moglicherweise auch Entscheidungen in Fragen, tber
die Sie nicht in der Patientenverfligung entschieden haben).
Thr gegeniiber entbinden Sie das Pflege- und Arzteteam von
der Schweigepflicht.

Bei der Suche nach der geeigneten Person kénnen folgende
Fragen helfen:

Ist sie bereit, Entscheidungen fir Sie zu treffen?

Ist sie in der Lage, gemdR Ihres Willens zu handeln
und ihre eigenen Geflihle aus den Entscheidungen
herauszuhalten?

Wohnt sie in der Ndhe bzw. ist sie in der Lage, zu Ihnen zu
reisen und in Ihrer Ndhe zu bleiben, wenn es erforderlich
ist?

Kennt sie Sie so gut, dass sie genau weif3, was lhnen
wichtig ist?

Kann sie mit der Verantwortung
notwendigen Entscheidungen zu treffen?

umgehen, die
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L0 BN 00 000000000000 00000000000 00000000000000000000000000000
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Ist sie zum jetzigen Zeitpunkt bereit, mit Ihnen sensible
Themen betreffend die Zukunft zu besprechen und hort
sie Ihnen zu?

Wird sie die Aufgabe der Vertrauensperson
voraussichtlich noch lange austiben kénnen?

Wird sie in der Lage sein, mit Konflikten zwischen

Familienmitgliedern, Freunden und Pflege- sowie
Arztepersonal umzugehen?
Wird Sie ein strenger Vertreter Threr Interessen

gegeniiber Arzten oder Institutionen sein?

Ist Ihre Entscheidung fir eine Vertrauensperson gefallen
und diese ist einverstanden, die Aufgabe zu Ubernehmen,
kann es ratsam sein, sie die Fragen auf Seite 21 beantworten
zu lassen. Dadurch kénnen Sie herausfinden, ob Ihre
eigenen Vorstellungen mit denen Ihrer Vertrauensperson
Ubereinstimmen. Auch fir die Vertrauensperson ist dies
bereits ein wertvoller Test im Voraus, bei dem sie mit
Fragen und Entscheidungen konfrontiert wird, die auf sie
zukommen kénnen.

Es kann ratsam sein, eine Ersatzperson zu benennen, fiir den
Fall, dass Ihre Vertrauensperson nicht in der Lage sein sollte,
im entscheidenden Moment ihre Aufgabe zu tibernehmen.

Vergessen Sie nicht, Ihrer Vertrauensperson eine Kopie Threr
Patientenverfiigung auszuhdndigen.
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Das 'Testament de fin de vie’ erlaubt es, im Voraus das
Lebensende zu gestalten, fur den Fall, dass Sie in der
akuten Situation nicht mehr dazu in der Lage sein sollten
(weil Sie bewusstlos sind oder Sie mit niemandem mehr
kommunizieren kénnen).

Das 'Testament de fin de vie' ist der Oberbegriff fir Ihre
Patientenverfiigung und/oder Ihre Bestimmungen zum
Lebensende.

In Threr Patientenverfiigung kdnnen Sie je nach Wunsch
die Bedingungen, die Begrenzung und die Einstellung
der Behandlung festlegen. Am besten bewahren Sie
das Original des Dokuments gut zugdnglich bei sich
zu Hause auf. Darliber hinaus empfiehlt es sich, Ihrer
Vertrauensperson sowie Ihrem behandelnden Arzt eine
Kopie des Schriftstlicks auszuhéndigen.

Falls Sie sich entschieden haben, Bestimmungen
zum Lebensende zu verfassen, sprich: IThren Wunsch
nach aktiver Sterbehilfe fir den Fall unumkehrbarer
Bewusstlosigkeit schriftlich festzuhalten, missen Sie das
Dokument bei der ‘Commission Nationale de Controle
et d’Evaluation’ registrieren lassen.
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5. Sprechen Sie je nach
Empfinden mit Ihrer Familie
und/oder engen Freunden

Nicht gerade eine der leichtesten Aufgaben und nicht
jeder fuhlt sich dazu in der Lage, mit seinem Umfeld Gber
Winsche und Vorstellungen rund um das Lebensende zu
sprechen.

Aber manch einem hilft es, wenn er gemeinsam mit
Angehorigen und/oder Freunden den Inhalt des
Dokuments diskutiert. Dazu kann unter Umstdnden
auch gehoren, dass man der Familie mitteilt, wer die
Vertrauensperson ist und warum man sich flr sie
entschieden hat. Doch ob und in welchem Umfang und
wen man Uber seine Wahl und seine Wiinsche informiert,
ist letztlich eine sehr personliche Angelegenheit.

Nutzliche Informationen:

Omega 90 (Tel.: 2977 89 1)

Broschiren des Gesundheitsministeriums (Tel. : 247 85 569)

e 'Ratgeber zur Palliativpflege'
e 'Sterbehilfe und assistierter Suizid"

ceeee TEST

1. Konkretisieren Sie Thre Winsche mit Hilfe der
folgenden Fragen

Die Beantwortung der Fragen wird Ihnen dabei helfen, Ihre Wiinsche hinsichtlich der letzten Phase des Lebens zu
reflektieren und zu kldren.

<« Welche der drei folgenden Situationen fiirchten Sie am <« Stellen Sie sich vor,
meisten am Lebensende?

(EntscheideniSielsichifln 1 Antwort) e Sie seien korperlich sehr angegriffen und benétigten Hilfe

beim Essen, Trinken, Waschen, Anziehen, zur Toilette

(O Schmerzen zu haben. gehen etc.
(O Nicht mehr im Besitz meiner geistigen Fahigkeiten zu e Sie wirden in einem Pflegeheim wohnen.
sein.

e Sie seien geistig verwirrt.

O Fir meine Angehdrigen eine Last zu sein. S )
e Sie seien im vergangenen Jahr vier Mal an

Lungenentziindung erkrankt. Jedes Mal seien Sie fir
mehrere Tage ins Krankenhaus eingeliefert worden und
hatten Antibiotika per Infusion erhalten.

o+ Gesetzt den Fall, Sie waren schwer und unheilbar erkrankt
und hdatten dadurch so starke Schmerzen, dass Sie nicht
mehr in der Lage wdren, Ihre Wiinsche beziglich der Mochten Sie beim ndchsten Mal, wenn Sie an einer
Behandlung und Betreuung zu duBern. Wiirden Sie dann Lungenentziindung erkranken, erneut Antibiotika erhalten?
zur Schmerzlinderung die Gabe eines Schmerzmittels O3
akzeptieren, durch dessen Nebenwirkungen Sie a
moglicherweise das Bewusstsein verlieren wiirden?

() la (O Nein () Ich weiB es nicht

() Nein, aber schmerzlindernde Medikamente
() Ich weiB es nicht

e« Istesam Ende des Lebens wichtiger fir Sie, + 2 Stellen Sie sich vor,

O die Behandlung zu erhalten, die Sie sich wiinschen, auch

e Sie bef@nden sich in der Endphase Ihrer Krebserkrankung
wenn Ihre Angehdrigen dagegen sind? A

und Ihre Arzte wirden Ihnen eine Chemotherapie
vorschlagen, zu deren mdglichen Nebenwirkungen

(O die Behandlung zu erhalten, mit der die gesamte Familie Ulveleit Eisreehon vl Serae g g,

einverstanden ist?
) ) e Die Chemotherapie kdnnte Ihr Leben um 6 Monate
(D Ich wei es nicht. verldngern. Wiirden Sie der Behandlung zustimmen, trotz

der Nebenwirkungen?

<+ Stellen Sie sich vor, dass Sie sich in einem tiefen Koma () Ja (O Nein () Ich weiB es nicht
befinden und von kiinstlicher Erndhrung abhdngig
sind. Mochten Sie so weiterleben, auch wenn die
Wahrscheinlichkeit, dass Sie wieder aus dem Koma ++ Stellen Sie sich vor, dass Sie an Alzheimer erkrankt seien
erwachen, verschwindend gering ist? und Sie Thre Angehérigen nicht mehr erkennen wiirden oder
; f q Sie sich nicht mehr mit ihnen unterhalten kdnnten. Wenn
Ola (O Nein (U Ich weiB es nicht niemand [hnen mehr Essen beibringen konnte, wirden Sie
dann kinstliche Erndhrung per Magensonde akzeptieren?

)1la () Nein () Ich weiB es nicht

2. Lassen Sie Thre Vertrauensperson die Fragen
beantworten

Nachdem SIE den Fragebogen ausgefillt haben, kénnen Sie eine
Kopie davon Ihrer Vertrauensperson geben. Sie soll sich in Sie
hineinversetzen und die Fragen an Ihrer Stelle beantworten. So
finden Sie heraus, ob Ihre Wiinsche mit dem Bild tibereinstimmen,
das Ihre Vertrauensperson von Ihren Wiinschen hat.

0 0000000000 000000000000000000000000000C00C0O0COCD
7 Punkte exzellent: Sie beide harmonieren sehr gut.

5-6 Punkte gut: Verschiedene Details missen noch
abgestimmt werden.

3-4 Punkte korrekt:
Diverse Punkte missen diskutiert werden.

Am Schluss zéhlen Sie die Punkte. Es gibt einen Punkt fir jede
Antwort, bei der Sie und Ihre Vertrauensperson tibereinstimmen.

<3 Punkte unzureichend:
Eine grundsatzliche Diskussion ist vonnéten.
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Die Patientenverfiic

(‘Directive anticipée’)

Die Patientenverfiigung ist ein schriftlich verfasstes
Dokument, in dem Sie im Voraus festhalten, wie Ihre
medizinische Behandlung und Pflege aussehen soll, wenn
Sie nicht in der Lage sein sollten, diese zu duB3ern oder
Entscheidungen fiir sich selbst zu treffen. Ganz konkret
handelt es sich bei der Patientenverfiigung um ein
Dokument, das die Behandlung und Pflege am Ende des
Lebens betrifft. Welchen MaBnahmen stimmen Sie zu?
Welche lehnen Sie ab?

Abgesehen von Unterschrift und Datum gibt es keine
speziellen Formvorgaben, wie Ihre Patientenverfiigung aussehen
muss. Sie konnen das Dokument auf Ihre ganz persénliche Art
und Weise gestalten, mit den Inhalten, die Sie als notwendig
erachten. Sie kénnen sie sogar auch in Form eines Briefs
verfassen.

Generell geht es in der Patientenverfligung um die folgenden
zwei Aspekte: einerseits um die Behandlung des Patienten und
andererseits die Linderung seiner Schmerzen. Sie kdnnen Ihre
Ablehnung gegen MaBnahmen zum Ausdruck bringen, bei denen
es sich Ihrer Ansicht nach um Lebensverlédngerung um jeden
Preis handelt. Auch Thre Sicht zum Thema Schmerzlinderung
konnen Sie in der Patientenverfliigung darlegen. Nehmen Sie bei
Medikamenten gegen Schmerzen beispielsweise in Kauf, dass
die Dosis so hoch ist, dass die Nebenwirkungen lebensverkirzend

..................................................................................

ugung

sein konnen, oder soll das medizinische Personal die
Medikamente nur begrenzt einsetzen?

Fir diejenigen, die ein Formular bevorzugen: Es gibt sehr
viele Vorlagen, jedes hat andere Vorzlige, aber auch andere
Schwachstellen. Verschiedene sind sehr komplett, dabei aber
sehr komplex. Andere wiederum sind sehr kompliziert gefasst,
was medizinische Begriffe und ErklGrungen angeht.

Nach eingehender Sichtung zahlreicher Vorlagen haben wir ein
Formular® ausgewdhlt, das einfach und verstandlich gestaltet
ist. Es enthdlt Thre persénlichen Daten und 4 Optionen, die wir
als relevant einstufen.

Es liegt an Ihnen, fir welche dieser
Varianten Sie sich entscheiden:

Option 1:
Sie lassen das medizinische Team oder die Familie
entscheiden, wenn der Moment gekommen ist.

Option 2:
Die Verldangerung Ihres Lebens hat Prioritdt.

Option 3:
Sie lehnen jede Behandlung, die das Leben kiinstlich
verlangert, ab.

Option 4:
Sie Uberlassen alle Entscheidungen der
Vertrauensperson, wenn es so weit ist.

22 00 00000000000 0000000000 00000000000 000000000000000000000000000000000000

Erklarungen zum Formular

Option 1:
Sie lassen das medizinische Team oder die Familie
entscheiden, wenn der Moment gekommen ist.

Wenn Sie diese Option wdhlen, signalisieren Sie, dass Sie
praferieren, keine Anweisungen fir Ihre letzte Lebensphase
zu geben. Sie Uberlassen samtliche Entscheidungen dem
medizinischen Team und/oder den Angehérigen.

Option 2:
Die Verldngerung Ihres Lebens hat Prioritét.

Wenn Sie sich fir diese Option entscheiden, geben Sie an, dass
in einem medizinisch vertretbaren Rahmen alles getan werden
soll, um Ihr Leben zu verléngern.

Was die Linderung der Schmerzen durch Medikamente angeht,
deren Nebenwirkungen Ihr Leben verklrzen konnten, haben
Sie die Wahl, die Verabreichung dieser abzulehnen oder ihr
zuzustimmen.

Option 3:
Sie lehnen jede Behandlung, die das Leben
kinstlich verldngert, ab.

Mit der Wahl fiir diese Option haben Sie sich entschieden,
Wiederbelebung, kiinstliche Beatmung, Dialyse, kiinstliche
Erndhrung, intravendse Flissigkeitszufuhr, Antibiotika sowie alle
Medikamente, die die Vitalfunktionen des Kérpers unterstitzen,
abzulehnen.

Gleichzeitig wiinschen Sie jedoch eine Behandlung, die dazu
dient, Ihre Schmerzen zu lindern. Sie wissen und akzeptieren,
dass eine solche Behandlung lebensverkiirzend wirken kann.

DAS LEBENSENDE GESTALTEN ::::.

Option 4:
Sie Uberlassen alle Entscheidungen der
Vertrauensperson, wenn es so weit ist.

Wenn Sie sich fir diese Option entscheiden, legen Sie keine
prdzisen Anweisungen in schriftlicher Form fest, die die
Behandlung und die Linderung der Schmerzen betreffen.
Wenn der Moment gekommen ist, trifft die von Ihnen
bestimmte Vertrauensperson sdmtliche Entscheidungen, in
Ubereinstimmung mit Ihren Wiinschen und Anweisungen, die
Sie ihr im Voraus gegeben haben.

Diese Option birgt den Vorteil einer gewissen Flexibilitat, fir den
Fall, dass Sie sich in einer Situation befinden, die Sie nicht im
Voraus bedacht haben. Die Vertrauensperson kann nach Priifung
aller Daten und griindlicher Uberlegung eine Entscheidung
treffen, die am ehesten mit Ihren Wiinschen Gibereinstimmt.

Das bedeutet im Gegenzug, dass Sie Ihrer Vertrauensperson
Ihre ethischen Vorstellungen beztglich der letzten Phase Ihres
Lebens detailliert erkléren und sich absichern missen, dass sie
Ihre Uberzeugungen und Werte sehr gut kennt.

Anmerkung: Egal, welche Option Sie wdhlen, ist es immer
ratsam, eine Vertrauensperson zu benennen, die lber die
Einhaltung Ihrer Wiinsche wacht.

Sie konnen Ihre Patientenverfligung
andern oder annulieren, solange Sie im
Besitz Threr geistigen Fahigkeiten sind.

Die Aktualisierung Ihrer Patientenverfigung

Es ist wichtig zu wissen, dass eine Patientenverfiigung zu jedem
Zeitpunkt aktualisiert werden kann (solange Sie im Besitz Ihrer
geistigen Fdhigkeiten sind). Denn natirlich ist es so, dass sich
Uberzeugungen und Werte im Laufe der Jahre veréndern
konnen, was eine Anpassung des Dokuments notwendig machen
kann.

Eine Aktualisierung ist auf jeden Fall erforderlich, wenn sich
Ihre eigene Adresse, die Ihrer Vertrauensperson oder die Ihres
behandelnden Arztes dndert. Auch Wendepunkte in Threm Leben

wie zum Beispiel eine Trennung, der Tod eines Angehdrigen
oder das Erreichen eines bestimmten Lebensalters kénnen ein
Anlass sein, die Patientenverfiigung noch einmal zu tiberdenken.
Auch die Diagnose einer Krankheit oder eine Veranderung

der koérperlichen Verfassung beeinflusst Ihre Entscheidungen
moglicherweise.

Jede Aktualisierung der Patientenverfliigung muss datiert und
mit Unterschrift versehen werden.
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Bestimmungen zum Lebensende

(‘Dispositions de fin de vie').ﬁ

Die Bestimmungen zum Lebensende ('Dispositions de fin de
vie') sind ein Antrag auf aktive Sterbehilfe, der im Voraus
schriftlich festgehalten wird fiir den Fall, dass der Antragsteller
sich zu einem spateren Zeitpunkt nach dem aktuellen

Stand der Wissenschaft in einem Zustand unumkehrbarer
Bewusstlosigkeit befindet und durch einen Unfall, einen Notfall
wie einen Herzstillstand oder Schlaganfall oder eine Krankheit
schwer und unheilbar erkrankt ist.

Die folgenden drei Bedingungen missen erfUllt sein:
Bewusstlosigkeit, Unumkehrbarkeit der Situation und
Unheilbarkeit.

Falls Sie Bestimmungen zum Lebensende verfassen®, muss
das Dokument bestimmte Elemente enthalten, wie Datum und
Unterschrift.

Jede volljdhrige Person, die dazu in der Lage ist, kann schriftlich
die Umstdnde und Bedingungen festlegen, unter denen sie
aktive Sterbehilfe erhalten méchte. Dazu kann gehoren, ob

sie die Anwesenheit ihrer Familie wiinscht oder nicht, ob der
Akt im Krankenhaus oder zu Hause durchgefiihrt werden soll
etc. Sie kann auch ihre Winsche hinsichtlich der Bestattung
und Trauerfeier (Eindscherung, Begrdbnis, Verstreuung

der Asche etc.) schriftlich niederlegen und die Daten ihrer
Vertrauensperson vermerken.

B L LT PP PP PP PP PP P PP

Das sollten Sie wissen:

Wenn Sie beabsichtigen, Bestimmungen zum Lebensende

zu verfassen, versichern Sie sich, dass Ihr behandelnder Arzt
einverstanden ist, aktive Sterbehilfe durchzufiihren. Kein
Mediziner ist dazu verpflichtet, und es ist obliegt Ihnen, einen
Arzt zu finden, der Ihrem Wunsch Folge leistet, wenn Sie sich
in der entsprechenden Situation befinden und bewusstlos
sind.

Es gilt dartiber hinaus festzuhalten, dass niemand, kein
Angehoriger und kein Arzt, an Ihrer Stelle tber aktive
Sterbehilfe entscheiden kann. Sogar Ihre Vertrauensperson
kann sie nicht fur Sie in Ihrem Namen beantragen, wenn
Sie Ihre Bestimmungen zum Lebensende nicht haben
registrieren lassen! Ihre Vertrauensperson kann lediglich
die Mediziner Uber die Existenz des Dokuments mit den
Bestimmungen zum Lebensende in Kenntnis setzen.

Die Registrierung der Bestimmungen zum Lebensende bei
der "Commission Nationale de Contrdle et d’Evaluation’
ist obligatorisch. Das Dokument muss an folgende Adresse
gesendet werden:

Commission Nationale de Contréle et d’Evaluation
: delaloi du 16 mars 2009 sur I’euthanasie et
¢ I’assistance au suicide

Ministére de la Santé

L-2935 Luxembourg

Das Dokument kann jederzeit bestdtigt, zurickgenommen oder
angepasst werden.

Die Kommission ist gehalten, alle 5 Jahre eine Bestdtigung des
Willens des Antragstellers zu verlangen.
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FORMULAIRE ::::¢

Ma directive anticipée

selon la loi du 16 mars 2009 relative aux soins palliatifs, a la directive anticipée et a I’accompagnement de fin de vie.
0000000000000 0OC0OCCTS L]
0000000000000 0OC0OCCTS L]

Cette directive anticipée est valable pour le cas ou je ne serais plus en mesure de prendre des décisions concernant

mes traitements médicaux et d’exprimer ma volonté.

1. DONNEES PERSONNELLES

a. Mes données

Nom et prénom :

b. Mon médecin traitant

Nom et prénom :

c. Ma personne de confiance

Nom et prénom:

d. (l\j/!a per%?n)ne de confiance suppléante (au cas ou la personne de confiance ne serait pas
isponible

Nom et prénom:

Mon médecin traitant et les personnes désignées « personne de confiance » sont informées de ma
directive anticipée.

Ma personne de confiance veillera au respect de mes volontés. Je demande aux médecins et au personnel
soignant de lui faire part de toutes les informations utiles en la matiére. Je libére I'équipe médicale et
soignante du secret médical envers elle.
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Ma directive anticipée

2. DIRECTIVES CONCERNANT LES SOINS MEDICAUX

Voici 4 options possibles: vous devez choisir une seule des 4 options proposées!

ErEEEl Laisser I'équipe médicale ou la famille décider le moment venu

(O Je ne fais aucun choix concernant le déroulement de ma fin de vie.

ETTEEd Votre prolongation de vie est votre priorité

(O Je veux des traitements soutenant mes fonctions vitales.
Peu importe mon état ou mon pronostic, je veux que mon équipe soignante fasse tout son
possible afin de prolonger ma vie aussi longtemps que possible dans la limite du médicalement
raisonnable.

Cette option s’applique pour une ou les situations suivantes:
(1) Je suis mourant et il est peu probable que j’aille mieux.
(0 Je suis dans un état végétatif permanent (coma).

(0 Je ne reconnais plus ma famille et il est peu probable que mon état va s’améliorer
(démence a un stade avancé).

(0 Je suis en phase terminale d’une maladie incurable (cancer, insuffisance cardiaque,
etc.).

() Je ne peux pas communiquer (inconscient et/ou incapable de m’exprimer) et il est peu

probable que mon état s’améliore.

En ce qui concerne le soulagement de la douleur par un traitement
qui risque de raccourcir ma vie:

() je l'accepte () jelerefuse

::::: 2/"'1”f0cuncer7£||2013 00 00000000000 0000000000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000
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Ma directive anticipée

EPEE] Refuser tout traitement qui prolonge la vie

(O Je refuse tout traitement et examen visant a prolonger ma vie, y compris une alimentation
ou une hydratation par sonde, une respiration artificielle, des antibiotiques, une réanimation
cardio-pulmonaire, une dialyse, des traitements médicamenteux soutenant les fonctions vitales.
Mais j’accepte les soins de confort, c'est-a-dire un traitement visant a diminuer ma souffrance, et
ce, méme au risque d’abréger ma vie.

Cette option s’applique pour une ou les situations suivantes :
(1) Je suis mourant et il est peu probable que j’aille mieux.
(0 Je suis dans un état végétatif permanent (coma).

(0 Je ne reconnais plus ma famille et il est peu probable que mon état va s’améliorer
(démence & un stade avance).

(0 Je suis en phase terminale d’une maladie incurable (cancer, insuffisance cardiaque, etc.).

(0 Je ne peux pas communiquer (inconscient et/ou incapable de m’exprimer) et il est peu
probable que mon état s’améliore.

() Je refuse d'étre hospitalisé, sauf si cela permet d’améliorer la qualité des soins de support
(soins palliatifs).

KT Donner plein pouvoir a votre personne de confiance le moment venu

(O Je choisis de laisser les décisions quant aux conditions, a la limitation et a I’arrét du
traitement a ma personne de confiance.

Au cas ou je ne serais plus en mesure de prendre des décisions concernant mes traitements
médicaux et d’exprimer ma volonté, je choisis de donner plein pouvoir de décision a@ ma personne de
confiance (ou a la personne de confiance suppléante) et a elle seule. J’ai discuté longuement avec
ma personne de confiance au sujet de mes volontés de fin de vie. J'ai confiance en elle pour prendre
les décisions relatives @ mes volontés.



Ma directive anticipée
FORMULAIRE ::::2

Dispositions de fin de vie

3. MES SOUHAITS POUR MA FIN DE VIE

Je me sens bien dans les situations suivantes (p.ex. musique, odeurs, visites, soins corporels,
contacts, nourriture, présence de la famille, etc.): . . .. .
pour une personne majeure capable de rédiger, dater et signer le document

............................................................................................................................................................................................................................................. conformément a la loi du 16 mars 2009 sur I’euthanasie et I’assistance au suicide.

Ce que je n'aime vraiment pas (maniére d'étre couché dans mon lit, contact physique, contacts

sociaux, etc.):
Les dispositions de fin de vie sont une demande d’euthanasie faite a I’avance pour le cas

ou vous vous trouveriez dans une situation d’inconscience irréversible selon I’état actuel
de la science et souffriez d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable.

Ce que je désire vraiment (encadrement spirituel, etc.): DONNEES OBLIGATOIRES :

Mes données personnelles sont les suivantes:

............................................................................................................................................................................................................................................. Nom et prénom :

L', MES SOUHAITS APRES MA MORT ................................................................................................................................................................................................................................................ -

Je suis donneur d’organes: O oui ) non A S L e
Mes obsequ’es’et fur?erallles o S o ‘ o Tél. /GSM -

A VOUS de ref/echlr SI vous Souhaltez etre enterre OU InCIneI’e’ quel type de Ceremon’e funel’a”’e .................................................................................................................................................................................................................................................
vous souhaitez, etc. Email :

Pour le cas ou je ne peux plus manifester ma volonté, je consigne par écrit dans ces dispositions
de fin de vie que je désire subir une euthanasie, si mon médecin constate que:

Je soussigné (e), +: jesuis atteint(e) d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable

déclare que la présente directive anticipée a été réalisée de maniére personnelle et libre,

NP . ) . ET
aprés mire réflexion et en pleine possession de mes facultés mentales.

.2 jesuis inconscient(e)

Lieu et date:

ET

Signature:
+: cette situation est irréversible selon I’état actuel de la science.

La durée de validité de la directive anticipée n’étant pas fixée par la loi, la présente directive restera en vigueur tant que je ne I'aurai pas modifiée ou annulée.
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Dispositions de fin de vie

DONNEES FACULTATIVES :

La personne de confiance (majeure), informée de ma disposition de fin de vie, et qui met le
médecin au courant de ma volonté selon mes derniéres déclarations, est la suivante:

Nom et prénom:

Remarques personnelles concernant les circonstances et conditions dans lesquelles je désire subir
une euthanasie:

Cette déclaration a été faite librement et consciemment.

Je souhaite que ces dispositions de fin de vie soient respectées.

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Lieu et date:

Signature:

e0ecc00c000000000000000000 0
e0ccc000000c000000000000 00

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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FORMULAR ::::.

Meine Patientenverfugung

gemdp dem Gesetz iiber Palliativpflege, Patientenverfiigung und Sterbebegleitung vom 16. Mérz 2009

Diese Patientenverfiigung ('Directive anticipée’) ist glltig fiir den Fall, dass ich nicht mehr in der Lage bin,
meine medizinische Behandlung betreffende Entscheidungen zu fdllen und meine Wiinsche zu duBern.

1. PERSONLICHE DATEN

a. Meine Daten

Name und Vorname:

b. Mein behandelnder Arzt

Name und Vorname:

c. Meine Vertrauensperson

Name und Vorname:

d. Bestimmung einer Ersatzperson (fur den Fall, dass die zuvor benannte Vertrauensperson nicht
in der Lage ist, die Aufgabe zu Gbernehmen)

Name und Vorname:

Mein behandelnder Arzt, die Vertrauensperson und die Ersatzperson sind (iber das Vorhandensein meiner
Patientenverfligung informiert.

Meine Vertrauensperson wacht (ber die Einhaltung meiner Wiinsche. Ich verlange von den behandelnden
Arzten sowie vom Pflegepersonal, sie (iber alle wichtigen Punkte zu informieren und entbinde sie
infolgedessen von der Schweigepflicht gegeniiber der Vertrauensperson.
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Meine Patientenverfiigung

2. RICHTLINIEN FUR DIE MEDIZINISCHE BEHANDLUNG

Nachfolgend sind 4 mégliche Optionen aufgelistet:

Sie miissen sich fir eine von ihnen entscheiden!

TRl Das medizinische Team oder die Angehérigen entscheiden,
wenn der Moment gekommen ist.

O Ich treffe keinerlei Entscheidungen, die den Verlauf der letzten Phase meines Lebens
betreffen.

RN Die Verldngerung des Lebens hat Prioritiit.

O Ich wiinsche eine Behandlung, die meine Vitalfunktionen unterstitzt.
Unabhdngig davon, in welchem gesundheitlichen Zustand ich mich befinde und wie die
Prognosen der Arzte lauten mdgen, wiinsche ich, dass das Pflege- und Arzteteam in einem
medizinisch vertretbaren Rahmen alles in seiner Macht Stehende tut, um mein Leben zu
verlangern.

Diese Option qilt fir eine oder mehrere der folgenden Situationen:

(O Ich befinde mich im Sterbeprozess und es gilt als unwahrscheinlich, dass sich mein
Zustand noch einmal verbessert.

(O Ich befinde mich in einem tiefen Koma.

(O Ich erkenne meine Familie nicht mehr und es gilt als unwahrscheinlich, dass sich mein
Zustand noch einmal verbessert (Demenz im fortgeschrittenen Stadium).

() Ich befinde mich in der terminalen Phase einer unheilbaren Krankheit (Krebs,
Herzschwdche etc.).

(O Ich kann nicht mehr kommunizieren (ich bin bewusstlos und/oder nicht in der Lage, mich
auszudriicken) und es gilt als unwahrscheinlich, dass sich mein Zustand noch einmal
verbessert.

Die Linderung von Schmerzen mit Medikamenten, deren Nebenwirkungen mein Leben verkirzen
konnen,

(O akzeptiere ich. (O lehne ich ab.

R A e R R R R 4
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Meine Patientenverfiigung

IEE] Jedwede Behandlung, die das Leben kiinstlich verlédngert,
wird abgelehnt.

O Ich lehne jegliche mein Leben unnétig verlingernde Behandlungen und Untersuchungen
ab. Darunter fallen kiinstliche Erndhrung und Flussigkeitszufuhr, kiinstliche Beatmung, die
Verabreichung von Antibiotika, Wiederbelebung, Dialyse sowie andere lebenserhaltende
MaBnahmen. Ich akzeptiere jedoch pflegerische Ma3nahmen, die zum Ziel haben, meine
Schmerzen zu verringern, und nehme in Kauf, dass deren Nebenwirkungen mein Leben verkirzen
konnen.

Diese Option gilt fir eine oder mehrere der folgenden Situationen:

(O Ich befinde mich im Sterbeprozess und es gilt als unwahrscheinlich, dass sich mein
Zustand noch einmal verbessert.

O Ich befinde mich in einem tiefen Koma.

(O Ich erkenne meine Familie nicht mehr und es gilt als unwahrscheinlich, dass sich mein
Zustand noch einmal verbessert (Demenz im fortgeschrittenen Stadium).

() Ich befinde mich in der terminalen Phase einer unheilbaren Krankheit (Krebs,
Herzschwdche etc.).

(O Ich kann nicht mehr kommunizieren (ich bin bewusstlos und/oder nicht in der Lage, mich
auszudricken) und es gilt als unwahrscheinlich, dass sich mein Zustand noch einmal
verbessert.

(O Eine Krankenhauseinweisung sehe ich nur dann als notwendig an, wenn durch den Aufenthalt
in der Klinik die MaBnahmen im Rahmen der Palliativpflege optimiert werden kénnen.

KT Die Vertrauensperson trifft samtliche Entscheidungen,
wenn es so weit ist.

O Ich habe mich entschieden, meiner Vertrauensperson samtliche Entscheidungen
hinsichtlich der Bedingungen, der Begrenzung und der Einstellung meiner Behandlung zu
uberlassen.

Wenn ich nicht mehr in der Lage sein sollte, Entscheidungen beztiglich der medizinischen
Behandlung zu treffen und meinen Willen zu Gufern, soll meine Vertrauensperson und nur sie allein
(oder gegebenenfalls die Ersatzperson) dies an meiner Stelle tun. Ich habe meine Wiinsche, was
mein Lebensende angeht, ausfihrlich mit meiner Vertrauensperson diskutiert. Ich vertraue ihr, dass
sie alle Entscheidungen in meinem Sinne trifft.



Meine Patientenverfiigung

3. MEINE WUNSCHE FUR DIE LETZTE PHASE MEINES LEBENS

Ich fihle mich in folgenden Situationen wohl (z. B. Art der Lagerung, Musik, Gertiche, Besuche,
Korperpflege, Kérperkontakt, Erndhrung, Anwesenheit der Familie):

4. MEINE WUNSCHE FUR DIE ZEIT NACH MEINEM TOD

(O Nein

Ich mochte meine Organe spenden: O Ja

Meine Bestattung
(Hier kbnnen Sie notieren, welche Art der Bestattung und Zeremonie Sie wiinschen etc.)

unterzeichne, dass diese Patientenverfligung nach meinem persénlichen Willen und
freiwillig angefertigt wurde, nach eingehender Uberlegung und im vollstdndigen Besitz
meiner geistigen Fahigkeiten.

Ort und Datum:
: Unterschrift:

Die Giiltigkeitsdauer dieser Patientenverfiigung ist nicht gesetzlich festgelegt, meine Verfiigungen sind unbegrenzt zu respektieren, solange ich das Dokument nicht
annuliert habe oder ein neues Dokument mit aktuellerem Datum vorliegt.

R

FORMULAR ::::.

Bestimmungen zum Lebensende

(‘Dispositions de fin de vie') fiir eine volljdhrige Person, die in der Lage ist, das
Dokument zu verfassen, zu datieren und zu unterschreiben

gemdB dem Gesetz vom 16. Mdrz 2009 Uber aktive Sterbehilfe und assistierten Suizid

Die Bestimmungen zum Lebensende sind ein im Voraus formulierter Antrag auf aktive
Sterbehilfe fir den Fall, dass Sie sich in einem nach den neuesten Erkenntnissen der
Wissenschaft unumkehrbaren Zustand der Bewusstlosigkeit befinden und durch einen
Unfall oder ein Leiden schwer und unheilbar erkrankt sind.

OBLIGATORISCHE ANGABEN:

Meine personlichen Daten:

Name und Vorname:

Fur den Fall, dass ich meinen Willen nicht mehr zum Ausdruck bringen kann, lege ich in diesen
Bestimmungen zum Lebensende schriftlich fest, dass ich aktive Sterbehilfe wiinsche, wenn mein
Arzt die drei folgenden Umstdnde bestatigt:

<2 dass ich durch einen Unfall oder eine Krankheit schwer und unheilbar erkrankt bin

UND

.2 dass ich nicht bei Bewusstsein bin

UND

.2 dass diese Situation nach dem aktuellen Stand der Wissenschaft unumkehrbar ist.
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Bestimmungen zum Lebensende

FREIWILLIGE ANGABEN:

Bei der von mir ernannten Vertrauensperson, die Uber meine Bestimmungen zum Lebensende \
informiert ist, und die den Arzt Gber meinen Willen gemaf meiner letzten Auferungen auf dem -

Laufenden hdalt, handelt es sich um: Fondation KO N F E R E N Z
Cancer <
Name und Vorname: Info - Aide - Recherche CONFERENCE

Geburtsdatum: | Wéi gestalt ee sai Liewensenn?
Comment orienter sa fin de vie?

Personliche Anmerkungen hinsichtlich der Umstdnde und Bedingungen, unter denen ich Sterbehilfe
wuinsche:

___________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ | & Meindes,

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------- | - 11. November 2013
(- um 18.30 Auer

Diese Erkldrung habe ich freiwillig und im vollstéindigen Besitz meiner geistigen Fédhigkeiten
verfasst.
) . . . 14 novembre 2013
Ich wiinsche, dass diese Bestimmungen zum Lebensende respektiert werden. Dr Carlo Bock
Président de la Fondation Cancer d 18h30
: : Oncologue

Ort und Datum:

-------------------------------- oo

Unterschrift:

0 00 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 Forum Geesseknappchen Frdien Entrée Entrée //b[‘e

40, bvd Pierre Dupong Parking souterrain Forum,
L-1430 Luxembourg accés bvd Pierre Dupong
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Dr Carlo Bock

Président de la Fondation Cancer
Oncologue

omment orienter

sa fin de vie?

Les bases légales sont la loi du
16 mars 2009 relative aux soins
palliatifs, a la directive anticipée
et a I’accompagnement en fin
de vie ainsi que la loi du 16
mars 2009 sur I’euthanasie et
I’assistance au suicide.

Il faut comprendre que si le
patient majeur est capable et
conscient, il peut a tout moment
décider lui-méme de son sort.

Par contre, pour le cas ou il se
retrouverait ultérieurement
inconscient ou incapable, le
patient majeur, s’il souhaite
décider de son sort, doit avoir
rédigé une directive anticipée
(soins palliatifs), voire avoir
enregistré une disposition de fin
de vie auprés de la commission
nationale de contréle et
d’évaluation de la loi sur
I’euthanasie (euthanasie).

26 [ XN NN NN NI
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I. Soins palliatifs

La loi sur les soins palliatifs permet a
chacun de rédiger une directive antici-
pée, qui est soumise aux mémes exi-
gences légales qu’un testament normal,
a savoir qu’un simple écrit holographique
a valeur légale.

Le médecin est obligé de respecter la
directive anticipée. Sinon il est tenu a
transférer, dans les 24 heures, son pa-
tient @ un confrére acceptant les volontés
du patient.

Bien sar, malgré le fait que le médecin a
I’obligation légale de s’enquérir de I"exis-
tence d’une directive anticipée, le patient
est bien avisé de rendre sa directive
aisément accessible.

Pour rédiger sa directive anticipée, il faut
évoquer les situations suivantes:

Cas de phase terminale d’une
maladie spécifique:

Le patient est par définition en fin de vie
et il doit décider des mesures visant &
prolonger sa vie, ce qu’il accepte comme
traitement et ce qu’il refuse. Il peut éga-
lement exprimer a |I’avance, au cas ou il
ne pourrait plus le faire, ses desiderata
concernant les soins palliatifs (traitement
de la douleur au risque d’abréger la vie,
traitement des troubles respiratoires,
nutrition artificielle...).

Cas d’urgence sans maladie
terminale connue:

Ressuscitation cardio-pulmonaire:

Il faut savoir que lors de la réanimation
cardio-pulmonaire en dehors du milieu
hospitalier les chances de survivre avec

un cerveau intact s’amenuisent dramati-
quement avec le temps passé (de I'ordre
de dix minutes) : ainsi une étude réali-
sée au Canada a montré que sur 1.240
patients ressuscités dans ces conditions
sans personnel qualifié présent ni défi-
brillation, seuls 29 sont sortis de I’"hépital
sans séquelles et seuls 41 ont survécu
tout court.

Ventilation artificielle:

Pour une maladie guérissable, la venti-
lation artificielle est souvent salvatrice.
Mais passé un certain délai (de I’ordre de
quelques semaines), les chances de récu-
pération deviennent de moins en moins
probables. Il faut que le patient en parle
avec son médecin traitant et précise ses
désirs a sa personne de confiance.

Nutrition artificielle:

II'en va de méme pour préciser les condi-
tions d’acceptation et de durée d’une
nutrition artificielle.

eeoeoe | o0 2
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CONFERENCE: COMMENT ORIENTER SA FIN DE VIE? :::::

Démence:

La directive anticipée permet au patient
d’exprimer ses souhaits au cas ou il serait
atteint de démence.

II peut définir ce qu’il entend pour lui-
méme par démence significative, par
exemple le fait de ne plus reconnaitre ses
proches, de délirer, etc.

Le patient peut ou non refuser toute hos-
pitalisation qui ne serait pas de nature
palliative, le traitement par antibiotiques,
en d’autres mots tout traitement visant a
prolonger la vie.

C’est au patient de préciser ses volontés
de la facon la plus claire possible s’il
veut que sa fin de vie corresponde a ses
aspirations.

000000000
900000000

Personne de confiance:

La personne de confiance est, avec le mé-
decin de confiance la personne cruciale.
Il faut discuter longuement et de facon
répétée de son éthique de fin de vie avec
cette personne, qui peut étre ou non un
membre de la famille. Il faut en tout

cas choisir quelqu’un qui est @ méme de
défendre la philosophie de fin de vie du
patient, méme si la situation est difficile.

En cas d’inconscience du patient, la per-
sonne de confiance exprimera la volonté
du patient concernant les décisions
relatives aux soins et aux éventuels trai-
tements, et elle donnera ou refusera, en
son nom, son consentement aux mesures
thérapeutiques envisagées. Le patient
demande aux médecins et au personnel
soignant de communiquer & la personne
de confiance toutes les informations
utiles en la matiére.

En cas d’indisponibilité de sa personne
de confiance, le patient peut souhaiter
qu’une autre personne agisse pour faire
respecter sa volonté telle que décrite
dans la directive anticipée.

Autres conditions pour
lesquelles il convient d’opérer
un choix:

Priorité a une fin de vie digne,
présence de bénévoles, psychologues,
prétre

Don d’organes

Incinération, dispersion des cendres,
enterrement, service religieux...

La directive anticipée (loi sur les soins
palliatifs) permet au patient d’exprimer
ses volontés concernant les conditions, la
limitation et I’arrét des traitements, pour
le cas ot il se retrouverait ultérieurement
inconscient ou incapable.

Bien évidemment, le patient qui est
conscient et capable peut a tout moment
décider lui-méme de son sort.



I1I. Euthanasie ou
assistance au suicide
(le patient est conscient)

Il'y alieu d’entendre par euthanasie
I’acte, pratiqué par un médecin, qui met
intentionnellement fin a la vie d’une
personne @ la demande expresse et
volontaire de celle-ci.

L’euthanasie consiste en I'injection d’un
produit anesthésiant associé éventuelle-
ment & un curarisant (protocole le plus

Compétence dans la pathologie
concernée:

un médecin généraliste a la
compétence nécessaire pour remplir
la mission telle qu’elle est définie par
la loi

la commission a chaque fois estimé
que le médecin concerné avait la
compétence nécessaire

AR s

. il peut étre utile de recourir a plusieurs
avis spécialisés.

CONFERENCE: COMMENT ORIENTER MA FIN DE VIE?

Euthanasie et suicide
médicalement assisté :

:: conditions légales identiques.

Euthanasie et arrét de
traitement :

.2 I'arrét de traitement n’entre pas dans
le cadre de I'euthanasie et n’impose
pas de déclaration obligatoire.

Sédation terminale

La sédation terminale, si elle est réalisée
dans le but non pas de traiter la souf-
france, mais dans le but d’abréger la vie
est, dans les faits, une euthanasie. La sé-
dation terminale dure souvent plusieurs
jours, phase lors de laquelle le patient
est inconscient, mais aussi incontinent
et souvent encombré d’un point de vue

ITI. Euthanasie
(cas du patient inconscient)

Les dispositions de fin de vie, diment
enregristrées auprés de la ‘Commission
Nationale de Contrdle et d'Evaluation’,
permettent au patient de demander &
I’avance de pouvoir bénéficier d'une
euthanasie s’il se retrouve ultérieurement
inconscient en raison d’une affection
accidentelle ou pathologique grave et
que cette situation est irréversible selon
I’état actuel de la science.

En résumé, comment faire pour organiser sa fin de vie?

Notifier son entourage

Choisir une personne de confiance

Rédiger une directive anticipée

Le cas échéant, rédiger et enregistrer ses

dispositions de fin de vie.

souvent utilisé) et la perte de conscience eoo 900000000000 0000 o
LN L[] 000000060000 0COCOCFGNTS O
survient, comme lors d’une anesthésie oo Focscogpopecesee anaiyy S hvsi
générale au bout d'une trentaine de o rarara R R R "”f,’;r.a”ce.p ysique ou
secondes, la mort survenant rapidement. 3333 Iiliiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiooiiiiiiiiiiiine peychique:
il DiIliiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiine :t constante et insupportable: en
cece oo cecccecssccsccscscsscsnes ceccsce o grande partie d’ordre subjectif et
L. . . LN ) LN ] o000 LN ] o0 00 0000000000000 OCOCKOGNGINTS O - iy 2 .
Cond,tlons /,ées au patlent: eoee oo eoee o0 X 0000000000000 0000000 o depend dela perSOﬂnCﬂlte du patient,
_ 4 des conceptions et des valeurs qui lui
ole patFent est majeur, capable et sont propres (symptdmes physiques,
conscient 1 consulter un autre médecin quant .. rédiger un rapport & I'attention du perte de fonctions, dépendance,
.. la demande est volontaire, sans au caractére grave et incurable de médecin traitant détérioration, etc.)
pression extérieure, réfléchie et I’affection en précisant les raisons de . e d'amalioration - respiratoire.
ere ) 4 consultation <+ le médecin consulté doit étre :¢ sans perspective d’amélioration:
repetee impartial & I’égard du patient et du il faut tenir compte du fait que
1 sasituation médicale est sans issue 2 s’entretenir avec I'équipe soignante, médecin traitant le patient a le droit de refuser un
. f hysi hi avec la personne de confiance sauf o il doit &t stent dans | traitement méme palliatif lorsque
* sasouffrance physique ou psychique opposition du patient #+ il doit étre compétent dans la ce traitement comporte des effets
est constante et insupportable, sans pathologie concernée. secondaires ou des modalités
perspective d’amélioration :: s’informer si des dispositions de fin d’application que le patient juge
. L i nt enregistrées. ;
.t la demande est consignée par écrit. de vie sont enregistrées insupportables.
Indépendance du consultant
a I’égard du patient et du
o s : médecin traitant :
Conditions liées au médecin Conditions a remplir par le
. ) médecin consulté: 2 nirelation hiérarchique de
traitant: o
.. ) ) subordination
o ) . ¢ prendre connaissance du dossier
. informer le patient sur: L . . "
médical .t nirelation familiale
e son état de santé et espérance . ) ) o : . ) o
de vie :: examiner le patient :2 nirelation thérapeutique suivie.
* ses possibilités thérapeutiques #+ s'assurer du caractére constant, Discuter avec son médecin de sa fin de vie (soins
. ) - insupportable et sans perspective o e :
e ses possibilités des soins palliatifs , pportab: persp palliatifs et, le cas échéant, euthanasie)
d’amélioration de la souffrance
i1 s’assurer que la demande est physique ou psychique du patient Le cas échéant, consulter éventuellement un
volontaire et qu’aux yeux du patient deuxiéme médecin, qui pratique I’euthanasie
iln’y a aucune autre solution (sans nécessairement changer de médecin
acceptable traitant)
:t s’assurer de la persistance de la :
souffrance physique ou psychique .
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Sivous avez des questions,
contactez la Fondation Cancer
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Fondation Cancer
209, route d’Arlon
L-1150 Luxembourg



