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ADVANCE CARE PLANNING : DE 
QUOI S’AGIT-IL ?  

Dans un article récent visant à trouver 
un consensus au plan international, l’Ad-
vance Care Planning (ACP) a été défini 
comme « un processus de communication 
structuré permettant aux personnes encore 
capables de discernement de réfléchir à 
leurs préférences et objectifs de soins en 
anticipation d’une perte de la capacité de 
discernement, de discuter de ces préfé-
rences et objectifs avec leurs proches, 
médecins et soignants et de les documen-
ter et les adapter lorsque cela leur semble 
approprié »1 (traduction libre par F. Bosi-
sio). Plus récemment en Suisse, l’ACP a 
été défini comme « un processus dans le-
quel les patients et, le cas échéant, leurs 
proches discutent avec les professionnels 
de la santé des stratégies et des objectifs 
thérapeutiques, les définissent et les 
adaptent régulièrement au déroulement 
concret de la maladie ».2 L’ACP met ainsi 
l’accent sur le processus de communication 
et de décision plutôt que son résultat – 
c’est-à-dire les documents comme, par 
exemple, les directives anticipées – en of-
frant aux personnes qui le souhaitent un 
accompagnement professionnel à la discus-
sion et à la documentation de leurs préfé-
rences et objectifs de soins.3 Dans ce 
contexte, l’ACP ne remplace pas les direc-
tives anticipées mais les inclut au sein 
d’un processus plus intégratif et évolutif 
permettant également de préparer les 
proches et les professionnels à assumer leur 
rôle de porte-parole des préférences du 
patient. A la suite de l’ACP, les patients 
indiquent un gain de clarté par rapport aux 
informations et documents qui traduisent 
au mieux leurs préférences.4 Lorsque le 
patient est incapable de discernement, ses 
préférences ont plus de chances d’être 
respectées, ce qui diminue le risque qu’il 
soit traité contre son gré.5 Les proches, 
médecins et soignants rapportent égale-
ment un sentiment de contrôle accru.6

ADVANCE CARE PLANNING EN 
SUISSE : OÙ EN SOMMES-NOUS EN 
2019 ?

L’ACP a émergé dans les années 1990 
aux Etats-Unis7 et a gagné progressivement 
en popularité également en Australie,8 au 
Canada,9 et au Royaume-Uni.10 Dès les 
années 2000, l’ACP a été adopté à des 
degrés divers en Suisse, particulièrement 
dans les cantons de Zurich, Schaffhouse,11 

Genève12,13 et Vaud.14 En 2013, le Code civil 
suisse a été modifié dans le but d’encou
rager les directives anticipées (Droit de 
protection de l’adulte, art. 370 et suivants). 
De même, les plans stratégiques de l’Office 
fédéral de la santé publique (OFSP) en 
matière de soins palliatifs,15 de démences16 
et de cancer17 ont explicité les valeurs 
sous-jacentes de la politique de prise en 
charge des patients qui ont perdu – de ma-
nière transitoire ou permanente – leur ca-
pacité de discernement. Dans la même 
veine, l’Académie suisse des sciences mé-
dicales recommande le développement de 
l’ACP.2 En avril 2018, l’OFSP a défini un 
cadre fédéral concernant « L’anticipation 
en lien avec la santé, en particulier en cas 
d’incapacité de discernement (advance care 
planning) ».18 Ce document vise à unifier 
les pratiques de discussion et de documen
tation de l’advance care planning et à le 
promouvoir dans le contexte suisse, 
multilinguistique et multiculturel. L’OFSP 
propose dans ce contexte trois niveaux 
d’anticipation en lien avec la santé et fait 
référence à un continuum entre planning, 
care planning et advance care planning en 
anglais. De l’ACP, il est écrit : « En subs-
tance, le processus consiste à décider de 
manière anticipée (in advance) si des me-
sures de maintien en vie sont souhaitées 
ou non dans une situation donnée, mais 
aussi à se prononcer sur des traitements 
plus spécifiques (don d’organes, par 
exemple). Ce type d’anticipation en lien 
avec la santé est documenté par écrit et 
débouche sur des directives anticipées et 

des instructions médicales pour les cas 
d’urgence ». L’ACP permet également au 
patient d’expliciter ses objectifs de soin 
dans d’autres situations que celles d’ur-
gence, telle la prolongation de son 
incapacité de discernement ou en cas de 
démence avancée. 

POURQUOI EST-IL NÉCESSAIRE 
D’ADOPTER UNE TERMINOLOGIE 
COMMUNE ?

En matière d’ACP, la littérature et les 
sites internet dédiés dans des pays, pro-
vinces ou cantons francophones tels qu’en 
Belgique, au Canada, en France et en 
Suisse démontrent aussi que, si le pro
cessus lui-même d’ACP est répandu, il 
n’existe aucune terminologie commune 
mais au moins 5 ou 6 nomenclatures diffé-
rentes. Par exemple, au Canada, le terme 
« Planification préalable des soins » est 
souvent utilisé.19,20 En France et Belgique, 
nous trouvons plutôt le terme « Planifica-
tion anticipée des soins ».12,21-23 En Suisse, 
le terme « Planification anticipée du projet 
thérapeutique » est parfois utilisé dans les 
cantons de Genève et Vaud.13,24 Dans le 
document de l’OFSP, la traduction en 
« projet anticipé des soins » a été propo-
sée.18 Dans celui de l’ASSM, il est mentionné 
la « planification du traitement et de la 
prise en charge ».2 

En tant que chercheurs sur l’ACP et 
professionnels dans les domaines des soins 
palliatifs, de l’urgence, de la gériatrie, de la 
médecine communautaire et de l’éthique 
médicale, nous sommes confrontés quoti-
diennement aux enjeux éthiques et de 
qualité-sécurité des soins en lien avec 
l’ACP. La variabilité sémantique qui carac-
térise actuellement les efforts en matière 
d’ACP est une source de confusion qui 
nuit à la promotion de l’anticipation en 
lien avec la santé, non seulement auprès 
des professionnels dans nos institutions 
et réseaux de soins, mais aussi et surtout 
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auprès des patients, de leurs proches et du 
grand public. 

Cette confusion est particulièrement 
problématique lorsqu’il s’agit d’ordres mé
dicaux ou de directives anticipées pour les 
cas d’urgence. Dans ce domaine en effet, 
la standardisation de concepts, du lan-
gage et des formulaires devrait permettre 
d’améliorer la communication entre pro-
fessionnels, patients et proches et amé
liorer la prise de décision des équipes 
d’urgences lorsqu’il s’agit d’intervenir sur 
la base de ces documents.25-27 Dans ce 
domaine, plusieurs formules ont été adop-
tées au niveau régional, voire national : 
Physician Orders for Life-sustaining Treat-
ment (POLST) et Recommended Summary 
Plan for Emergency Care and Treatment  
(RESPECT) depuis 2004 respectivement 
dans une vingtaine d’Etats des Etats-Unis 
et au Royaume-Uni ; Medical Orders for 
Scope of Treatment (MOST) et « Niveaux de 
soins et réanimation cardiorespiratoire » 
depuis 2013, respectivement 2016 au Ca-
nada.25,28-30 A ce sujet, l’OFSP recommande 
aussi des instructions médicales pour les 
cas d’urgences standardisées à l’échelle 
régionale, voire nationale.18 

ADVANCE CARE PLANNING EN 
SUISSE ROMANDE : ADOPTONS 
UNE TERMINOLOGIE COMMUNE !

L’adoption d’un consensus sur les 
termes utilisés a beaucoup facilité la 
promotion de l’ACP dans le monde anglo-
phone.1,31 Pour cette raison également, une 
démarche de définition de la terminologie 
appropriée est en cours en Allemagne. 
Dans cet article, nous nous efforçons 
d’inaugurer et promouvoir le débat sur 
l’adoption d’une terminologie homogène 
en Suisse romande, voire dans les pays 
francophones, pour qualifier, d’une part, 
le processus de l’advance care planning et, 
d’autre part, les documents qui regroupent 
les instructions permettant de répondre 
aux cas d’urgence médicale. Dans ce 
contexte, nous ne revendiquons aucune 
autorité spécifique, mais nous nous cons
tituons comme un collectif de personnes 
soucieuses de promouvoir l’anticipation 
des décisions de santé en prévision d’une 
perte de capacité de discernement, en 
particulier chez des personnes avec des 
maladies chroniques et/ou neurocogni-
tives dégénératives. En effet, de par leurs 
problèmes de santé, ces personnes sont 
déjà confrontées à une multiplicité de 
professionnels, de pratiques de soins et de 
termes. La recherche d’une terminologie 

compréhensible au grand public permettant 
de traduire le concept de l’advance care 
planning est ainsi à nos yeux une opportu-
nité pour améliorer le pouvoir d’agir du 
patient et de ses proches dans les déci-
sions de soins et d’améliorer la cohérence 
entre les parties prenantes de ces déci-
sions. Dans le prochain paragraphe, nous 
présentons donc l’argumentaire qui sous-
tend notre proposition de traduction.

ADVANCE CARE PLANNING = 
« PROJET DE SOINS ANTICIPÉ »

Notre proposition est de traduire le 
terme advance care planning par « projet de 
soins anticipé ». Notre premier argument 
est que le terme « projet » s’inscrit aisément 
dans le concept d’anticipation dont le ré-
cent rapport de l’OFSP fait la promotion. 
Nous préférons ce terme à celui de « plani-
fication », utilisé dans d’autres régions 
francophones comme nous l’avons vu, car 
nous pensons que le terme « planification », 
bien qu’il souligne le processus, est trop 
long, bureaucratique, et a une consonance 
anglophone. « Planification anticipée du 
projet thérapeutique », quant à elle, est une 
terminologie qui présente des redondances. 
Le mot « projet » a l’avantage d’être plus 
court, plus courant et plus complet – et il 
contient également la notion de planifica-
tion. Il inclut en outre des composantes 
générales et spécifiques (voir à ce propos 
la définition donnée par le Larousse, 2018). 
Il reflète ainsi des caractéristiques essen-
tielles de l’ACP lui-même.

La deuxième raison de notre choix est 
que, tout comme Advance Care Planning, la 
terminologie « Projet de soins anticipé » 
doit présenter des analogies avec les termes 
« projet de soins » et « projet thérapeu-
tique », utilisés pour traduire le terme care 
plan. Dans ce contexte, nous préférons le 
mot « soins » au mot « thérapeutique », car 
ce dernier désigne plus souvent des trai
tements exclusivement médicaux, voire 
pharmaceutiques. Au contraire, les soins 
dont il est question lors d’un projet de 
soins anticipé concernent l’ensemble des 
prestations fournies par tous les profes-
sionnels actifs au chevet du patient, y 
compris les investigations diagnostiques, 
les soins infirmiers ou le soutien psycho-
social et spirituel. 

De même, l’adjectif « anticipé » est pré
féré au terme « préalable » car le premier 
reflète, dans le langage courant, le fait de 
prévoir en fonction de circonstances fu-
tures (hypothétiques) encore incertaines. 
Le mot « préalable » contient également 

une notion d’anticipation. Dans l’usage, 
cependant, le terme « préalable » est utilisé 
pour indiquer une relation de cause à effet, 
c’est-à-dire qu’il indique normalement la 
condition pour qu’une autre action, bien 
définie, se produise.

Notre dernier argument porte sur 
l’ordre des mots. Nous avons choisi la 
terminologie « projet de soins anticipé » 
car les trois mots « projet de soins » sont à 
considérer comme une unité solidaire (au 
même titre que « chemins de fer », par 
exemple). En sa qualité d’unité solidaire, 
l’expression tolère mal d’être entrecoupée 
par un adjectif (de même que « chemins de 
fer fédéraux » est différent de « chemins 
fédéraux de fer »). En plus, le terme « projet 
de soins anticipé » se prononce plus aisé-
ment du point de vue de la phonétique et 
de la prosodie (qui concernent les sons, 
l’intonation et l’accent de la langue parlée).

Finalement, une attention particulière 
devrait être portée à l’uniformisation des 
documents qui traduisent les préférences 
du patient et les décisions médicales en 
termes opérationnels pour les soins 
d’urgence, en particulier concernant la 
réanimation cardiopulmonaire en cas 
d’arrêt cardiorespiratoire et les soins in-
tensifs. Nous suggérons de simplifier le 
terme d’«Instructions médicales pour les 
cas d’urgence » proposé par l’OFSP en 
« instructions médicales d’urgence »,17 et 
d’œuvrer à une standardisation des termes 
et formats de documentation au sein des 
hôpitaux, services mobiles d’urgence et 
réseaux de soins communautaires.

CONCLUSION 
Par cet article, nous entendons inau-

gurer et promouvoir en Suisse romande le 
débat sur la terminologie à utiliser pour 
traduire le terme et le programme de 
l’Advance Care Planning. Nous proposons 
le terme de « projet de soins anticipé » et 
invitons au dialogue les professionnels de 
la santé, patients, proches et grand public. 
Une terminologie commune permettrait 
en effet de contribuer à diffuser non seu-
lement une démarche, mais également 
une culture commune du projet de soins 
anticipé, aux niveaux régional et national. 
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