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L'information au malade

® Charte de la personne hospitalisée 2006 (Art 3.)
« L’information donnée au patient doit étre
accessible et loyale »

« Le patient participe aux choix thérapeutiques
qui le concernent »



L'information au malade

Lo1 du 04 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de sant¢

« Cette information incombe a tout professionnel de sante
dans le cadre de ses compétences et dans le respect des
regles professionnelles qui [ui sont applicables. Seule
['urgence ou [’impossibilite d’informer peuvent [’en
dispenser... »

Une information de qualité est le prealable indispensable a
un consentement ¢claire



L'information au malade

« Le médecin doit a la personne qu’il examine, qu’il soigne
ou qu’il conseille, une information loyale, claire et

appropriée sur son état, les investigations et les soins...

lout au long de la maladie, il tient compte de la
personnalité du patient dans ses explications et veille a leur

compréhension. .. »

(Article R4127-35 du Code de la Santé Publique)



L'information au malade

« Toutefois, dans [’interét du malade et pour des raisons
legitimes, ...le patient peut étre tenu dans [’ignorance d un
diagnostic ou d’un pronostic grave, sauf dans les cas ou
[’affection dont il est atteint expose les tiers a un risque de
contamination.

Un pronostic fatal ne doit étre revele qu’avec
circonspection, les proches doivent en étre prévenus, sauf
exception ou si le malade a préalablement interdit cette
revélation...

(Article R4127-35 du Code de la Santé Publique)



L'information au malade

«L’infirmier informe le patient ou son
representant légal, a leur demande et de facon
adaptee, intelligible et loyale, des moyens ou
des techniques mis en ceuvre. Il en est de méme
des soins a propos desquels il donne tous les
conseils utiles a leur bon déroulement »

(Article R.4312-32 Code de la Santé Publique)



L’information au malade

L'aide-soignant : « accueille, informe et
accompagne les personnes et leur entourage,
transmet des informations accessibles et

adaptees au patient en fonction de la
reglementation »

(Annexe IV a Parrété du 25/01/2005 Référentiel d’ Activités
diplome professionnel Aide Soignant )
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Non c'est votre DROIT et votre CHOX

LA PERSONNE |*OE CONFIANCE

SON ROLE ?

1 - Accompagner vos décisions
au sujet de votre santé, et
transmettre vos souhaits,

2 - Exprimer vos choix én cas
d'aggravation de votre état de
santé

3 - Son role est différent du role de
la personne a prévenir

4 - Elle n'a pas accés a votre
dossler médical

= / QUI CHOISIR P
=)
(el Lol ) . 1 - Une personne majeure

& 7 2 - en qui vous avez confiance
- 3 - qui accepte ce role

4 - La personne de conflance

peut &tre une autre personne
que celle a prévenir

COMMENT CHOISIR
UNE PERSONNE DOE

POLIR PLUS I
O'INFORMATIONS CONFIANCE :
EN CAS DE QUESTIONS 1 - Avoir I'accord de la personne

2 - Remplir un FORMULAIRE remis
ADRESSEZ-VOUS AU PERSONNEL  sur demande par I'équipe soignante
3 - Faire signer le formulaire a la
personne de confiance

Document cdaling par Mesdames Florence GUERIN (1OF & la PLDIADED)
ot Emile TRICARD (AS A Frddédvic CHOPN) duC. DG



La Personne de Confiance

« Toute personne majeure peut designer une personne de confiance
qui peut étre un parent, un proche ou le medecin traitant et qui sera
consultée au cas ou elle-méme serait hors d'état d'exprimer sa
volonte et de recevoir l'information nécessaire a cette fin.

La personne de confiance l'accompagne dans ses démarches et
assiste aux entretiens médicaux si le malade le souhaite, afin de
l'aider dans ses decisions »

(Lois du 04/03/02, « Leonetti du 22/04/05 », « Claeys-Leonetti du 02/02/16 »)



La Personne de Confiance

* Cette désignation est faite par €crit

* Ou contresignee par deux témoins

Elle doit mentionner 1’accord de la personne designée

Elle est révocable a tout moment

Role consultatif et non décisionnel

* Avis « pris en compte » avant tout autre, par les
professionnels de santé



La Personne de Confiance

* Ne peut décider a la place de ’'intéressé
* Devoir de confidentialite

* Il appartient aux ¢tablissements et aux médecins traitants
d’informer le malade de ce droit

* Maintenu en cas de mesure de protection avec 1’accord du
juge ou du conseil de famille

-

* Personne a prévenir qui n’a pas de statut juridique



Les Directives Anticipees

« Toute personne majeure peut rediger des directives
anticipees pour le cas ou elle serait un jour hors d’état

d’exprimer sa volonté »

(Lois « Leonetti » du 22/04/05 et « Claeys-Leonetti » du 02/02/16)



Les Directives Anticipees

La rédaction des Directives Anticipees est libre et volontaire

Ne sont utilisées que s1 la personne n’est plus en mesure de
s’exprimer

Valable sans limite de temps
Révisables et/ou révocables a tout moment

Elles priment sur les souhaits de la famille ou de la personne
de confiance

Ne s’appliquent que dans le respect de la lo1 ( I’euthanasie, le
suicide assiste en sont exclus)



Les Directives Anticipees

Document écrit, daté, signé, identifi¢ par nom, prénom,
date et lieu de naissance du patient, voire par 2 témoins

Conformément a un modele selon que la personne se sait ou
non atteinte d’une affection grave au moment ou elle les
redige

Outil de dialogue avec le malade

(Conservees sur un registre national, registre non encore creé
mais prévu dans la lo1 Claeys-Leonetti)



Les Directives Anticipees

* Ces directives sont opposables : « Elles s’imposent au
medecin pour toute décision d’investigation, d’intervention
ou de traitement »

* La decision de refus d’application des directives anticipées
est possible s1 elles sont manifestement 1nappropric¢es ou
non conforme a la situation médicale du patient

* Deécision prise a I’1ssue d’une procédure collégiale

 Elle est portée a la connaissance de la personne de
confiance ou, a defaut, la famille ou les proches



Les Directives Anticipees

* C’est au meédecin traitant et aux ¢ctablissements que
reviennent d’informer les patients de ce droit

* Au meédecin de s’enquérir de leur existence et de leur validité
au moment de prendre une decision de limitation ou d’arrét
de traitement

* Au malade de faire savoir ou ses directives anticipées sont
conservees

* Droit ouvert aux personnes bénéficiant d’une mesure de
tutelle sous reserve de 1’accord du juge ou du conseil de
famille



Et si je change d’avis entre temps ?

Elles sont valables sans limite de temps.

Elles sont révisables et/ou révocables a tout
moment par la personne elle-méme.

Elles priment sur les souhaits de la famille ou
de la personne de confiance.

Elles ne s’appliquent que dans le respect de la
loi (I’euthanasie, le suicide assisté en sont
exclus)

Mais mon médecin dans tout ¢ca ?

Votre médecin prend connaissance de vos
souhaits. Toutefois, la décision ultime de
votre prise en soin revient au pouvoir médical.

Et en EHPAD, comment fait-on ?

Le personnel se forme a cette pratique. Il est
disponible et vous accompagne dans votre
démarche, en s’appuyant sur I1’Equipe
d’Appui Départementale en Soins Palliatifs
(EADSP). N'hésitez pas a vous tourner vers
eux ou vers votre médecin traitant.

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

u

Les directives anticipées ont vu le jour

dans la loi du 22 Avril 2005 relative
aux droits des malades et a la fin de

vie, loi dite Leonetti. Elles ont été
revalorisées dans la loi de 2016,

nommée Leonetti-Claeys.
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Les directives anticipées...
Mais c’est quoi au juste ?

C’est avant

tout, q e ¢ 7
ANTICIPER ! = = -3
Parlons en

avant ! “

C’est préciser ses souhaits quant a sa fin de
vie. prévoyant ainsi ['hypothése ol la
personne ne serail pas, 2 ce moment la, en
capacité d’exprimer sa volonté

S’il m’arrive quelque chose
et que je ne peux plus
m'exprimer, je soubaite...

Et alors ? A quoi servent-elles
exactement ?

Ne sont utilisées que s1 la personne n’est plus
en mesure de s’ exprimer.

Elles permettent au médecin  de
CONNAITRE et RESPECTER VOS
SOUHAITS concernant la possibilité de
limiter ou d’arréter les traitements en cours,
dans le cas ob, en fin de vie, vous ne seriez
pas en mesure d exprimer votre volonté.

FIN DE VIE : NE LES LATSSEZ PAS DECTOER POLR VOUS |

Pour qui ?

Elles sont destinées aux personnes majeures
Le droit est également ouvert aux personnes
bénéficiant d'une mesure de tutelle sous
réserve de 1'accord du juge ou du conseil de
famille

Et alors ? Comment cela se déroule
r’il ?

Il existe deux modéles de directives selon que
la personne est bien portante ou atteinte d une
maladie grave au moment ol elles sont
rédigées.

Elles peuvent étre écrites sur papier libre daté
et signé par la personne elle-méme ou
rédigées par une tierce personne en présence
d’un témoin_

En EHPAD, renseignez-vous, des documents
supports sont disponibles.

Et je les donne a qui ?

Il est important qu’elles soient facilement
accessibles.

Quel que soit votre choix, informez votre
médecin et vos proches de leur existence et de
leur lieu de conservation. Ainsi, le jour venu,
le médecin qui vous accompagnera lors de la
fin de votre vie saura ou trouver vos directives
afin de les mettre en ceuvre.



Consentement aux soins
=
| 'assentiment aux soins




Définition : Action de donner son accord a une action, a un projet.
(dictionnaire Larousse)

Etymologie latine : du verbe consentir « cum » (avec) et
« sentire » (sentir, ressentir, eXprimer un avis)

« Consentir, c’est donner son accord a quelqu’un quand on peut
donner du sens a ce a quoi I’on consent. Le malade a besoin de

pouvoir donner du sens a sa décision et de partager cette perspective
avec les gens qui I’entourent. »



Définition : Acte par lequel quelqu’un exprime son adhésion, son
approbation a une 1dée, une proposition formulée par un
autre.(dictionnaire Larousse)

Etymologie latine : du verbe « assentire » (approuver)

[’assentiment est relativement « passif » mais traduit tout de
méme « 1’adhésion » a une proposition exposée et comprise. La
personne ne s’oppose pas a la décision. Elle 1’approuve.



Quels sont les signes témoignant d’un consentement ou d’un assentiment ?
La Personne :

Sourit Ouvre sa porte au professionnel

Attend la visite du professionnel
Retarde Le départ du professionnel

Quels sont les signes témoignant d’une absence de consentement ?
La Personne :
Refuse L'entrée du professionnel
Ne souhaite pas communiquer avec le professionnel

N‘interrompt pas son activité

Mowntre des signes d'agacement ferme les yeux quand ow Lul parle, se replie sur elle-méme



e Mme X, 91 ans, décompensation cardiaque avec perte
d’autonomie, deépendante pour tous les actes de la vie
courante

e [| existe une anémie entrainant une grande fatigue, un
essoufflement. Mme X, ne souhaite pas de transfusion

e Cette décision engage son pronostic vital

> Que faites vous ?



Donner priorité aux besoins exprimes par la personne, méme s’ils
ne sont pas la priorité du professionnel

Neégocier avec la personne 1’aide pour les besoins fondamentaux
dans un souci de sécurité (respirer, boire, manger, se protéger du
froid et de la chaleur)

Respecter la temporalit¢ de la personne (son rythme de vie, sa
propre prise de conscience de son ¢&tat de santé et des
consequences)

Respecter le refus de la personne
Ne pas rompre la relation

Proposer une nouvelle rencontre



Refus de soins

« Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale
d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause,
decide de [imiter ou d'arréter tout traitement, ou
investigation, le médecin respecte sa volonté apres l'avoir
informee des conséquences de son choix »

« Il pourra faire appel a un autre medecin »

(Lo1 « Léonett1 » du 22 avril 2005 )



Refus de soins

* Lot « Claeys-Léonetti » du 2 février 2016 créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en
fin de vie :

* « Toute personne a le droit de refuser ou de ne pas recevoir
un traitement. Le suivi des malades reste cependant assuré
par le médecin, notamment son accompagnement
palliatif... »

* « ...Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure

la qualite de sa fin de vie en dispensant les soins palliatifs
mentionneés a [’article L. 1110-10. »



RESFECTER [A VOLONTE (E5 PATIENTS EN FiN DE ViE
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e Mme E., 83 ans, démente, non communicante, dénutrie,
grabataire, avec impossibilite d’alimentation car faisant des
fausses routes, source de pneumopathies a repétition

¢]_es meédecins invoquent une gastrostomie d'alimentation

> Que faites-vous ?



Le droit a la non obstination déraisonnable

A la demande du patient ou a I’appréciation du médecin si le
patient est hors d’¢tat d’exprimer sa volonte

« Le médecin peut renoncer a entreprendre ou poursuivre des
actes de prévention, d’investigation, de soins, lorsqu’ils
apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet
que le seul maintien artificiel de la vie... »

(Lois du 04/03/02, « Leonetti du 22/04/05 », « Claeys-Leonetti du 02/02/16 » Art L.1110-5)



Le droit a la non obstination déraisonnable

* ...dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du
mourant et assure la qualite de sa vie... »

* La nutrition et [’alimentation artificielle constituent des
traitements qui peuvent éetre arretes... »



La Procedure Collégiale

Le medecin ne peut décider seul de limiter ou d'arréter les
traitements dispensés sans avoir prealablement mis en
cuvre une procédure collégiale dans les conditions
survantes :

(Lois du 04/03/02, « Leonetti du 22/04/05 », « Claeys-Leonetti du 02/02/16 »)



La Procedure Collegiale

« La décision est prise par le médecin en charge du patient,
apres concertation avec l'équipe de soins ... et sur ['avis
motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de
consultant... ... sans lien de nature hiérarchique...

L'avis motive d'un deuxieme consultant est demande si [ 'un
d’eux [’estime utile. »



La Procedure Collegiale

Rechercher indirectement ce qu’aurait pu étre 1la volonté du
patient en consultant :

1 - Les Directives Anticipées
2 - La Personne de Confiance
3 - La Famille ou a défaut, Les Proches

Inscrire la décision motivée dans le dossier médical

Dans tous les cas, le médecin sauvegarde la dignit¢ du
mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant
des soins palliatifs



La Procedure Collegiale

* Un médecin peut de sa propre initiative solliciter une
procedure collégiale

* Une personne de confiance, une famille ou a défaut un proche
est en droit de demander a ce quune procedure collégiale soit
instaurce

(Décret n° 2010-107 du 29 janvier 2010 relatif aux conditions de mise en ceuvre
des décisions de limitation ou d’arrét de traitement)






Droit a la Sédation

* Lo1 « Claeys-Leonett1 » du 02/02/16
A - Lorsque le patient peut exprimer sa volonté :

« A la demande du patient d’eviter toute souffrance et de ne
pas subir d’obstination deraisonnable, une sédation profonde
et continue provoquant une altération de la conscience
maintenue jusqu’au déces, associée a une analgesie et a
[’arrét de [’ensemble des traitements de maintien en vie, est
mise en ceuvre dans les cas suivants :



Droit a la Sédation

l. « Lorsque le patient atteint d’une affection grave et
incurable et dont le pronostic vital est engage a court
terme, présente une Souffrance  réfractaire  aux
traitements »

2. « Lorsque la décision du patient atteint d’une affection
grave et incurable d’arréter un traitement engage son
pronostic vital a court terme et est susceptible d’entrainer
une souffrance insupportable »



Droit a la Sédation

B - Lorsque le patient de ne peut pas exprimer sa volonté :

« Au titre du refus de [’obstination déraisonnable, dans le cas
ou un medecin arréte un traitement de maintien en vie, celui-
ci applique une sédation profonde et continue provoquant une
alteration de la conscience maintenue jusqu’'au deces,
associee a une analgesie »



Droit a la Seédation

* Dans tous les cas, mise en ceuvre d’une procédure collégiale

* « L’ensemble de la procedure suivie est inscrite au dossier
medical du patient »

* « ... la sédation profonde et continue peut étre mise en ceuvre
a son domicile, dans un établissement de santé ou un
etablissement mentionné ... au code de [’action sociale et des
familles »



Regle du Double Effet

« Le médecin met en place 1'ensemble des traitements analgésiques et
sédatifs pour répondre a la souffrance réfractaire du malade en phase
avancée ou terminale, méme s'ils peuvent avoir comme effet d'abréger
la vie. Il doit en informer le malade, la personne de confiance, la

famille ou, a défaut, un des proches du malade ».

La procédure suivie est inscrite dans le dossier medical.

(Lois « Leonetti du 22/04/05 », « Claeys-Leonetti du 02/02/16 »
Art L.1110-5-3)



CONCLUSION

Favoriser et développer la réflexion €thique dans les services
de soins sur le sens de nos pratiques face aux attentes des
patients en particulier dans 1’approche de la fin de vie
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