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FIN DE VIE :
ACCOMPAGNER ET DIALOGUER
AVEC LES PATIENTS
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... FINDE VIE : QUEL EST LE ROLE
- .DES PROFESSIONNELS DE SANTE ?

L _'I'_a.l'oi'du 2 février 2016 a modifié les dispositions relatives a la fin de vie,
-renforcant des droits existants, et en promouvant de nouveaux.

1 Informer, sensibiliser, dialoguer
m avec les patients

En tant que professionnel de santé, vous étes le meilleur interlocuteur pour parler de la fin de vie
avec vos patients, et les informer notamment sur :

S Le droit de rédiger & Le droit de refuser
des directives anticipées les traitements
Rédiger ses directives
& Le droit de désigner & e droit de ne pas subir anticipées et nommer
une personne de confiance d’obstination déraisonnable sa personne de confiance
ne sont pas obligatoires,
S Le droit d’accéder a l'offre & Le droit d’accéder a la sédation il s’agit de droits,
de soins palliatifs profonde et continue maintenue non pas de devoirs.

jusqu’au déces, sous conditions

Accompagner
m et soulager

Les professionnels de santé mettent en ceuvre, jusqu’au déces,
tous les moyens a leur disposition pour :

Etre a I'écoute / Prendre en compte, Accompagner la fin de vie
des souhaits et évaluer, traiter la douleur \ dans le respect de la loi
~ = et des droits du patient

craintes du patient

S’abstenir de toute
m Obstination déraisonnable

La loi interdit I'obstination déraisonnable. A ce titre, les médecins peuvent interrompre ou ne pas
entreprendre des actes, investigations et/ou traitements qui apparaissent :

L’hydratation et la nutrition
artificielles sont des traite-
ments susceptibles d’étre
limités ou interrompus au
titre du refus de I'obstination
déraisonnable

> N'ayant pour seul
effet le maintien
artificiel de la vie

et
> Inutiles > Disproportionnés

ou ou

Réservé aux médecins, mettre en ceuvre une sédation
m profonde et continue maintenue jusgu’au déces

@ A la demande du patient 1., Sur proposition du médecin
selon les conditions prévues par la loi selon les conditions prévues par la loi
du 2 février 2016 du 2 février 2016

Dans les deux cas, une procédure collégiale doit étre mise en place a I'issue de laquelle le médecin
référent du patient prendra une décision. Le recours a la sédation profonde et continue jusqu’au décés
doit étre motivé et les motifs de ce recours sont transmis a la personne de confiance (ou a défaut

a la famille ou aux proches).
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LES SOINS PALLIATIFS

Les soins palliatifs ont pour objectif d'aider a maintenir au maximum la qualité de vie

des patients atteints d’une maladie grave, par la prévention et le soulagement des douleurs
physiques et les autres symptomes, tout en prenant en compte la souffrance psychologique,
sociale et spirituelle.

Quel accompagnement
men soins palliatifs ?

- S
Des soins médicaux prodigués Un accompagnement global de la personne  Un soutien relationnel et social
par les équipes soignantes malade par toutes les personnes des proches et des associations
qui interviennent aupres delle d'usagers et/ou de bénévoles

Ou peut-on bénéficier
mde soins palliatifs ?

\\4

EEE A I’hopital par des soignants au sein des unités de soins palliatifs

(USP) dédiées ou directement dans certains services
hospitaliers (cancérologie, etc.) avec I'appui d’une
équipe mobile de soins palliatifs (EMSP)

En EHPAD > par I'équipe soignante ou avec I'appui d'une équipe
ll-'l selon les moyens techniques mobile de soins palliatifs (EMSP) ou dans le cadre
et humains de ['établissement d'une hospitalisation a domicile (HAD)
@ A domicile > par I'équipe soignante (médecin traitant, infirmier
a domicile) et/ou en coordination avec un réseau

de santé ou un dispositif d'appui a la coordination (DAC)
ou dans le cadre d'une hospitalisation a domicile (HAD)

Quand peuvent-ils
m &tre proposeés ?

) '

Lorsgue le malade traverse Lorsgue les soins curatifs Lorsqgue le patient
une période critique n‘améliorent plus I'état du malade est en fin de vie

N\




PARLER DE LA FIN DE VIE
AUX PATIENTS

Parler de la fin de vie avec ses patients est un réel enjeu pour les professionnels
de santé. Or parfois ils n’osent pas, ou hésitent a le faire. Pourquoi en parler ?
Comment aborder le sujet ?

L’essentiel

Il Parler de la fin de vie avec un patient et le sensibiliser a s’en préoccuper, c’est aussi vous permettre de mieux
connaitre votre patient et de savoir comment assurer son accompagnement en fin de vie.
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Idées recues

m Contrairement a ce qu’on pense...

[> En parler avec le patient peut l’aider a calmer
ses angoisses. Libérer la parole, obtenir des
réponses a ses questions, étre libre d’'interroger
les professionnels de santé de son choix, se sentir
écouté et partager ses craintes peuvent soulager
le patient.

> Exclure le patient des discussions sur la fin de
vie n’a pas vocation a le préserver. En voulant
protéger le patient, on risque de le laisser seul
avec ses interprétations et avec ses angoisses.

> On peut parler et communiguer avec un patient
quel que soit son age, le stade de sa maladie
ou sa capacité a s’exprimer. Le patient peut
entendre et s’exprimer par d’autres manieres,
'important est qu’il soit écouté.

[> Parler de la fin de vie avec le patient n’a pas
nécessairement comme conséguence de lui faire
perdre espoir. En revanche, il est important de
rester a I’écoute. Un patient qui n’a pas envie
d’en parler saura vous le dire ou vous le faire
comprendre.

[> Le patient ne souhaite pas forcément attendre
que la situation se présente pour parler de la fin
de vie. Proposer d’en parler assez tot permet
au patient d’avoir du temps pour intégrer
la situation, pour prendre ses dispositions
et exprimer ses volontés.

Patient en situation d’isolement

C'est dans le cas des patients isolés que vous avez un role d’'autant plus déterminant :
il se peut que vous soyez le seul interlocuteur pour évoquer ces sujets et s'en préoccuper.

)

Il est possible que vous n'ayez pas toutes
les réponses. N'hésitez pas a dire que vous
ne savez pas et proposez de vous renseigner.

Ce n’est pas parce que le patient n’évoque pas
le sujet de la fin de vie qu’il n’a pas besoin

d’en parler. Le patient attend parfois que vous
fassiez le premier pas dans I'’échange, il peut aussi
prendre l'initiative et créer des opportunités qu'il
faut saisir :

« Comment ¢a va se passer ?»

«Je sens que c’est la fin. »

«J'al peur.»

Face a une mauvaise nouvelle ou un sujet

sensible, le patient peut avoir des réactions
difficiles a gérer. Une attitude négative ou émotion-
nelle de sa part ne doit pas étre considérée comme
un échec, cela peut étre une étape nécessaire.

Quand parler de la fin de vie?

Tous les patients, gu’ils soient en bonne santé ou non
et quel que soit leur age sont concernés par la fin de
vie. Chez une personne en bonne santé, le sujet peut
étre abordé a tout moment a votre initiative ou a celle
du patient. Cela peut étre dans le cadre, par exemple,
d’une guestion sur une maladie grave, d’'un déces, d’'une
hospitalisation ou de la maladie d'un proche, d’'une
question d’actualité, etc.

|l est particulierement important de saisir les opportuni-
tés et trouver le moment propice avec les patients tres
agés ou tres malades.




m Créer un environnement

Pour vous aider

En pratique
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Prévoir du temps. Sur un sujet si intime, les patients
peuvent avoir besoin de temps pour s’exprimer.

propice a I’échange

S'adapter a I'état émotionnel du patient

(et de ses proches s'ils sont présents) en fonction
des précédents échanges que vous avez eus, de ses
meécanismes de protection, de ses réactions, etc.

Connaitre la situation de votre patient, son histoire,
ses valeurs, ses croyances et sa philosophie de vie.
«Avez-vous connu des cas similaires

dans votre famille, comment ¢a s'est passé ?»

« Qu’est-ce qui est important pour vous ?»

Adopter une attitude d’écoute

3 Quand un patient refuse d’en parler, indiquer

gue vous serez toujours a son écoute s’il

souhaite en parler plus tard et proposer

d’en parler avec des personnes de son choix.

«Si vous souhaitez me parler plus tard, je serai
toujours a votre écoute. En attendant, vous pouvez
aussi essayer d’en discuter avec votre entourage. »

Déterminer le besoin d’associer les proches

et de favoriser le dialogue avec le patient.
«Comment ¢a se passe a la maison en ce moment?»
« Est-ce que vous parlez de votre situation avec
vos enfants ? Qu’en pensent-ils ?»

Des conseils pour dialoguer

S’appuyer sur le projet de soin,

'évolution des symptémes, les perspectives,

les risques évolutifs, ou tout autre sujet permettant
d’initier la discussion.

« Avez-vous réfléchi a ce que vous souhaiteriez si vous
tombiez a nouveau?» «Cette intervention comporte
des risques qu’il serait important d'anticiper. »

Poser des questions ouvertes :

«Avez-vous déja réfléchi a ce que vous vouliez ? »

« Est-ce qu’il y a quelque chose dont vous souhaitez
me parler ? » « Savez-vous que vous avez des droits
en matiére de fin de vie ? » « Connaissez-vous les
aides auxquelles vous pouvez prétendre ? »

Veiller a éviter le jargon médical et a rendre votre
information facilement compréhensible.
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Rappeler au patient qu’il peut a tout moment chan-
ger d’avis, revenir sur ses décisions, en reparler, etc.

Ne pas trop dire, trop vite : aborder les sujets
en plusieurs fois si cela est nécessaire, pour laisser
le temps a la compréhension.

Sonder le patient : s’il souhaite en parler, ce

qu’il souhaite savoir, ce qu’il est prét a entendre.
«Souhaitez-vous que je vous parle

des suites de votre maladie ?»

«Est-ce qu'il y a des informations que vous ne vou-
lez pas savoir / dont vous ne souhaitez pas parler?»

Malgré la relation de proximité que vous avez
peut-étre construite avec votre patient, garder
une approche neutre, bienveillante et objective.

Adopter une posture d’écoute active et d’empathie,
par exemple : se mettre a hauteur du patient, créer
un contact physique ou visuel, ne pas se laisser
distraire.

Laisser du temps au patient et suivre son rythme.
Réfléchir a sa fin de vie est un cheminement
qui nécessite plusieurs étapes, plusieurs échanges.

Parler de la loi du 2 février 2016 et des droits

du patient si cela peut le rassurer : la prise

en charge de la douleur, 'accompagnement, etc.
« Nous avons le devoir de vous accompagner /
de soulager votre douleur »

Utiliser les outils a votre disposition : cartes postales,
affiches, infographies (a télécharger sur :
www.parlons-fin-de-vie.fr > nos publications).

Un support peut vous aider a ouvrir la discussion.

Pour aider le patient a poursuivre sa réflexion :

Proposer au patient d’en parler a ses proches

Linviter a rédiger ses directives anticipées

et a choisir une personne de confiance

L’inviter a se faire aider par des associations

de patients, d’'aidants

Proposer une autre consultation pour en reparler

ensemble

L’inviter a consulter le site internet www.parlons-fin-de-vie.fr

Lui proposer d’'appeler la plateforme d’'information
015372 3304

~~ www.parlons-fin-de-vie.fr

~~ www.vigipallia.parlons-fin-de-vie.fr

> Le Mooc « La fin de vie : s’informer pour en parler » - Séquence 2




DIRECTIVES ANTICIPEES : ACCOMPAGNER
UN PATIENT DANS SA REFLEXION

Si vos patients souhaitent ou pensent a rédiger des directives anticipées, vous pouvez
les accompagner dans leur réflexion et les aider a lever les freins techniques
liés a leur rédaction.

L’essentiel

I Les directives anticipées sont une déclaration écrite qui recueille les volontés du patient pour sa fin de vie,
dans I’éventualité ou il ne pourrait plus s’exprimer. Elles permettront au médecin de connaitre ses souhaits
vis-a-vis des décisions a prendre et des traitements médicaux en fin de vie.

Quel est le contenu
des directives anticipées ?

-Les souhaits du patient pour la poursuite,
'arrét, le refus de traitements médicaux
pour sa fin de vie

-Ses souhaits et croyances de nature non
meédicale : il est toutefois nécessaire de

g Quand le patient peut-il les écrire? préciser au patient gue ces éléments ne sont

- Qui peut les écrire ?

Toute personne majeure, malade ou non.

Si votre patient est sous protection juridique,
n'hésitez pas a consulter Santé Info Droits
(https://www.france-assos-sante.org/sante-in-
fo-droits/)

I~

) ) R as considérés comme des directives mais
Quand le patient le souhaite. Elles peuvent étre P ! , NN R
modifices ou annulées & tout moment et n'ont peuvent aider le médecin référent a prendre

bas de limite de durée la décision qui lui correspond le mieux

Le patient peut les rédiger sur papier libre daté Dans le dossier médical, aupreés de la personne

et signé, ou sur le modeéle indicatif du ministére de confiance ou des proches, dans

de la Santé ou de la HAS. « Mon Espace Santé » (voir le tutoriel dédié
sur parlons-fin-de-vie.fr).

-
y Comment les rédiger? ’e‘ Ou sont-elles conservées ?
—

2 Votre role
|

Informer vos patients sur la possibilité de rédiger des directives anticipées constitue I'opportunité
pour vous de mieux connaitre ses souhaits si des décisions sont a prendre.

4
( \\
5

Vous étes un interlocuteur privilégié pour Les médecins doivent faire preuve de
accompagner vos patients dans cette démarche. pédagogie pour éclairer le patient sur

[l est important de savoir si vos patients ont les conséquences de ses décisions et
rédigé des directives anticipées : ce gu’elles impliguent concretement,

- Si elles existent, vous pourrez en conserver un exem- en s'engageant a respecter ses souhaits

plaire dans le dossier médical du patient ou, a défaut,
savoir ou les trouver le moment venu (personne de
confiance, proche, « Mon Espace Santé », etc.)

- Si elles n'existent pas, vous pourrez entamer

une discussion avec votre patient tout en vous
rappelant que s'il détient le droit de rédiger des
directives anticipées, il n'est pas obligé de le faire



En pratique

I Pour accompagner votre patient dans la rédaction de ses directives anticipées, vous pouvez l'aider
a se poser des questions et prendre le temps de verbaliser ce qu’il souhaite et ce qu’il ne souhaite pas.
Par exemple, vous pouvez :

g Aborder les craintes, les angoisses, les limites & Aborder les options possibles en fin de vie
du patient. (lieu de prise en charge, traitements palliatifs,
« Qu’est-ce qui vous fait le plus peur dans la maladie ? » nutrition, etc.).
« Qu’est-ce que vous n'accepteriez pas? » « Est-ce important de rester chez vous
Jjusqu’au bout ou préféreriez-vous étre hospitalisé
& Aborder les convictions personnelles du patient, ses au moment de votre fin de vie ? »
croyances, sa conception de la vie, ses critéres de
qualité de vie, sans jugement. S Laisser du temps a la réflexion, la compréhension,
« Qu’est-ce qui est important pour vous aujourd’hui ? » I'assimilation, 'appropriation des possibilités et
des choix qu’il souhaite faire. La réflexion sur
g Présenter des exemples concrets pour I'aider les directives anticipées peut se faire en autant
a se projeter. d’étapes que nécessaire.

« Si vous étiez dans une situation ou vous
ne pourriez plus vous exprimer/vous alimenter/etc., - Lui proposer de poursuivre sa réflexion

que souhaiteriez-vous ? » en discutant avec ses proches ou proposer
« Avez-vous été témoin d’une expérience de fin un autre temps d’échange par exemple.

de vie que vous jugez s'étre bien passée /' mal

passée ? »

Appliquer les directives anticipées d’un patient

Si des directives anticipées sont rédigées, leur contenu prime sur les avis et témoignages. Le médecin peut re

de les appliquer dans uations : en cas d’'urgence vitale, le temps d’évaluer la situat et lorsque les directives
anticipées lui apparaissent inappropriées ou non conformes a la situation médicale, par exemple dans des situations
de réanimation d’attente permettant une évaluation diagnostique et pronostique.

Pour vous aider

Formulaire du ministére de la Santé

AL www.solidarites-sante.gouv.fr

www.parlons-fin-de-vie.fr Formulaire HAS
« Les directives anticipées »

www.has-sante.fr

Guide HAS « Les directives anticipées
pour les professionnels de santé
et du secteur médico-social » 3 www.vigipallia.parlons-fin-de-vie.fr

www.has-sante.fr > Le Mooc « La fin de vie : s’informer pour en parler »
- Séquence 4




AIDER LES PATIENTS A DESIGNER
LEUR PERSONNE DE CONFIANCE

Comment aider vos patients a désigner leur personne de confiance?
Quelles questions se poser et quelles informations leur transmettre pour faire le bon choix?

L’essentiel

I La personne de confiance accompagne le patient qui I’'a choisie dans son parcours médical et le représente
pour ses décisions médicales si un jour il n’est plus en mesure de s’exprimer. La personne de confiance
est le témoin privilégié dans les procédures décisionnelles de fin de vie.

Sonrdle:

Accompagner Représenter

Elle accompagne le patient dans son parcours Elle représente le patient aupres du personnel
médical (consultations, décisions, etc.), médical en matiére de soins et d’actes médicaux

—
et elle 'aide a dialoguer et a réfléchir aux . en témoignant des volontés qu’il a exprimées.
conditions de sa fin de vie.

Ce n’est pas la personne de confiance qui décide

a la place du patient. Elle témoigne de qui il était,
Transmettre de sa volonté si elle la connait. Le témoignage de la
personne de confiance prévaut sur le témoignage
de toute autre personne. La personne de confiance
n’est pas nécessairement la personne a prévenir
en cas d’urgence ou l'aidant principal.

VA
5@

Si le patient ne peut plus s’exprimer, la personne
de confiance transmet ou indique ou trouver
les directives anticipées du patient, s’il en a.

Les modalités :

Qui peut désigner une personne Quand peut-il la désigner ?
de confiance ?

_ Quand le patient le souhaite.
Toute personne majeure, malade ou non. . )
Le patient peut annuler son choix ou changer

de personne de confiance a tout moment.
|l doit penser a désigner sa nouvelle personne
de confiance par écrit, informer I'ancienne

? Comment la désigner ? et détruire les documents la désignant.

_—_ | Sur papier libre ou formulaire cosigné par i . i

=1 |a personne de confiance et le patient. @ A qui transmettre I'information ?
Le nom, le prénom et les coordonnees de la - Au médecin traitant et a I'équipe soignante.
personne de confiance doivent étre indiqués ﬁ Elle peut étre renseignée sur
sur les directives anticipées si le patient en a. « Mon Espace Santé » (voir le tutoriel dédié

sur parlons-fin-de-vie.fr).

2 = Votre réle q o

Informer Accompagner - Interroger

Vous pouvez informer Vous pouvez accompagner Il est important d'interroger

vos patients de leur droit vos patients dans la rédaction 'existence d’'une personne de

a désigner une personne du document qui sera inclus confiance et si elle existe, de

de confiance. dans son dossier médical l'inscrire au dossier médical et
ou dans « Mon Espace Santé ». de donner une copie au médecin

reférent afin de pouvoir disposer
de ses coordonnées facilement.

10



3

& La personne de confiance n'est pas nécessairement

/-
En pratique @ .

celle qui est la plus proche intimement mais

par exemple la plus proche en termes de valeurs
et de philosophie de vie.

«Qui dans votre entourage serait

le plus @ méme de vous représenter,

tant dans vos volontés que vos valeurs ?»

Il est important que votre patient désigne une

personne qui le connait bien et en qui il a entie- &

rement confiance. Celle-ci doit pouvoir retranscrire
ses volontés et faire preuve de confidentialité.
«Avez-vous déja explicitement parlé de votre

fin de vie avec votre personne de confiance ?»

/

Patient en situation d’isolement

@ Vous pouvez aider votre patient a choisir au mieux sa personne de confiance.

Le soignant personne de confiance

Tout le monde peut étre personne de confiance : un
proche, un ami, un soignant.

Si le patient vous le demande et si vous vous sentez
apte a remplir ce role, vous pouvez étre sa personne de
confiance.

La personne de confiance doit également étre
en capacité d’assumer son roéle, tant émotion-
nellement que physiquement.

«Sera-t-elle disponible ? Pourra-t-elle

se déplacer si besoin ?»

Les directives anticipées peuvent étre particulierement utiles dans cette situation. Si votre patient pense n’avoir

personne pour le représenter, vous pouvez lui proposer
un autre professionnel en qui il peut avoir confiance.

Pour vous aider

I

l’\\\ www.parlons-fin-de-vie.fr

1

©

‘étre sa personne de confiance, ou lui proposer de faire appel a

Formulaire HAS
« La personne de confiance »

www.has-sante.fr
> rubrique « Les directives anticipées »
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L’INTERDICTION
DE L’OBSTINATION DERAISONNABLE

Selon la loi, le médecin doit s’abstenir de toute obstination déraisonnable
(acharnement thérapeutique). Sur quels éléments juger une telle situation?
Comment accompagner les patients et les proches?

L’essentiel

B L’obstination déraisonnable consiste & pratiquer ou entreprendre des actes, des investigations, et/ou
des traitements alors qu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie. Le médecin est tenu par la loi, non seulement de ne pas entreprendre d’acte,
d’investigation et/ou de traitement dans un but d’obstination déraisonnable, mais aussi de les interrompre
dans cette circonstance.

Le patient peut refuser tout
traitement.

L'hydratation et la nutrition artificielles
constituent des traitements et peuvent donc
étre arrétées au titre du refus de traitement
ou de l'obstination déraisonnable.

9 Le médecin doit s'abstenir Toute personne est en droit d’accepter ou de
- de toute obstination refuser un traitement aprés avoir été informée
/ s déraisonnable wes conséquences de ses choix par son médecin.
; .

ﬁ (Oﬂ Quel gue soit votre lien avec le patient, vous pouvez interroger I'existence
d’'une obstination déraisonnable.

[
\ ¢ ¢

P4

Votre role Q -

B Vous, le médecin et I’équipe soignante, devez vous assurer de ne pratiquer aucune obstination
déraisonnable et de tout mettre en ceuvre pour que la fin de vie se deroule dans les meilleures conditions
possibles et selon les volontés du patient.

~ traitement de la douleur ~ accompagnement du patient et de ses proches

> soulagement des symptémes > sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déceés a la demande du patient ou

~ soins de confort sur proposition du médecin et si les conditions

précisées par la loi sont remplies

La responsabilité du médecin

Au regard de la loi comme du Code de déontologie, la décision d’interrompre ou de ne pas mettre en route des traite-
ments au titre de l'interdiction de toute obstination déraisonnable est de la seule responsabilité du médecin référent du
patient. Elle ne reléve ni de la procédure collégiale, qui n‘est la que pour aider le médecin a prendre sa décision, ni de la
personne de confiance ou des proches du patient, dont le role est de témoigner de ce que le patient aurait considéré
comme obstination déraisonnable s’il n'est plus en état de I'exprimer lui-méme.

12
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En pratique @ .

M Vous, le médecin et I’équipe soignante, évaluez s’il y a obstination déraisonnable selon des critéres de

nature médicale (notamment gravité, irréversibilité de I’état de santé privant le patient de toute autonomie)
et des critéres relatifs a la volonté du patient (notamment a travers les directives anticipées, la personne
de confiance ou le témoignage des proches s’il ne peut pas s’exprimer). La discussion collégiale permet

de réduire le risque d’obstination déraisonnable.

Il est important que le suivi, la décision et les
motifs de l'arrét des traitements soient communi-
qués au patient s’il peut encore s'exprimer, a défaut
a la personne de confiance ou a la famille ainsi

gu’a I'ensemble des personnes impliquées.

apporter une information claire, sincere, avec
bienveillance.

éviter le jargon médical, étre clair et concret
pour éviter les interprétations personnelles.

controéler, vérifier la compréhension du patient
et de ses proches.

Loy

faire appel a une structure ou équipe déthique
en cas de doute ou de tension.

Aborder l'obstination déraisonnable nécessite

une grande pédagogie. Il est important d’expliquer
'impact concret des traitements et des examens
sur le patient, en utilisant par exemple la

balance bénéfices/risques, ainsi que les conditions
de survie du patient : douleur, inconfort, etc.

Une fin de vie digne et apaisée peut aussi étre
'occasion pour les proches de profiter des
derniers instants de maniére plus sereine et

de réaliser les derniéres volontés de leur proche
malade.

L’obstination déraisonnable chez I’enfant ou I’adulte protégé

Lorsgu’'un mineur ou un Majeur protégé est concerné par une limitation ou un arrét de traitements, le médecin recueille
I'avis des titulaires de l'autorité parentale ou du tuteur. L’éventuelle difficulté pour les parents a consentir a une telle
décision pour leur enfant demandera au médecin et a I'équipe soignante une écoute et un accompagnement particuliers.

Pour vous aider

www.parlons-fin-de-vie.fr

> Les publications du Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie

www.legifrance.gouv.fr : article R. 4127-37 sur I'obstination déraisonnable

www.vigipallia.parlons-fin-de-vie.fr

> Le Mooc « La fin de vie : s’informer pour en parler » - Séquence 5
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LA SEDATION PROFONDE ET CONTINUE
MAINTENUE JUSQU’AU DECES

L’acceés a la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décés est un nouveau droit,
sous conditions, introduit par la loi du 2 février 2016. Elle permet a une personne atteinte
d’une maladie grave et incurable dont le pronostic vital est engagé a court terme, d’étre
endormie pronfondément et en continu pour soulager ou prévenir une souffrance réfractaire.
Elle est associée a une analgésie et a I’arrét des traitements de maintien en vie.

1 Les sédations palliatives en fin de vie

Il existe deux types de sédations palliatives en fin de vie : des sédations symptomatiques
proportionnées et la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces.

__> La sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au décés. Elle se différencie
des sédations proportionnées par son
caractére d'emblée profond et continu.

Elle peut étre mise en ceuvre sur proposition
meédicale ou a la demande du patient,
moyennant des conditions spécifiques.

__> Les sédations symptomatiques
proportionnées. Elles sont le plus
souvent transitoires : elles visent
a soulager un symptdéme a un moment
donné et répondent aux recommanda-
tions de bonnes pratiques profession-
nelles usuelles.

2 Qui peut demander la sédation profonde
. et continue jusqu’au déces ?

Elle peut étre mise en ceuvre dans trois situations.
Sur demande du patient : Sur proposition médicale :

_% le patient est en état d’exprimer sa
volonté, il est atteint d’une affection

_% le patient n‘est pas en état d’exprimer
sa volonté, son maintien en vie dépend

grave et incurable, son pronostic vital
est engagé a court terme et il présente

une souffrance réfractaire aux
traitements.

——> le patient est en état d’exprimer sa

volonté, il est atteint d’'une affection grave

et incurable, il demande l'arrét des

traitements mais cet arrét engage son

pronostic vital a court terme et est

susceptible d’entrainer une souffrance

insupportable.

de traitements qui sont considérés
comme de l'obstination déraisonnable.
Les directives anticipées n’indiquent
pas de vonlonté contraire, le méde-

cin décide de les arréter : il doit alors
mettre en ceuvre une sédation
profonde et continue jusgu’au déceées
pour étre sUr que le patient ne souffrira
pas de cet arrét des traitements.

Comment est prise une décision de sédation profonde
et continue maintenue jusqu'au déces ?

La décision de mise en ceuvre de cette sédation revient au seul médecin référent a l’issue

d’une procédure collégiale réunissant le médecin référent, un médecin tiers sans lien hiérarchique
et I’équipe soignante. Pour un patient dans I'incapacité de s’exprimer, les motifs de recours

a cette sédation doivent étre communiqués a la personne de confiance, ou a défaut a la famille

ou aux proches.
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% Fin de vie
ESoins Palliatifs

CENTRE NATIONAL

LA PLATEFORME
D’'INFORMATION

« La fin de vie, si on en parlait ? »

B ¥
Par teléphone, du lundi au vendredi /4 ,
de 10h a 13h etde 14h a 17h /
01 53 72 33 04 ,’ 4

Sur www.parlons-fin-de-vie.fr

Informer sur les droits et les aides en matiére de fin de vie

Orienter vers les dispositifs et les lieux ressources spécialisés
sur la fin de vie et les soins palliatifs

Ecouter et soutenir les personnes confrontées a des situations
difficiles pour elles-mémes ou leur proche en fin de vie

Accompagner et échanger sur la réflexion et la rédaction
des directives anticipées et du choix de la personne de confiance

1, -. Retrouvez nos publications sur www.parlons-fin-de-vie.fr

Liberté + Egalité + Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

MINISTERE
DES SOLIDARITES
ET DE LA SANTE

Le Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV)
est un organisme créeé par le ministere des Solidarités et de la Santé
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