HAS LES DIRECTIVES ANTICIPEES

HAUTE AUTORITE DE SANTE CONCERNANT LES SITUATIONS DE FIN DE VIE

~——— PREAMBULE

Ce formulaire de directives anticipées ne préjuge pas du décret d’application de
la loi du 2 février 2016 sur lequel la HAS sera appelée a rendre un avis.

Il s’agit d’une traduction de la réflexion de long terme que la HAS conduit sur
I'accompagnement des personnes en fin de vie, aussi bien par des recomman-
dations de bonne pratique que par les priorités retenues pour la certification des
établissements de santé.

En présentant ce document issu d’une réflexion partagée avec des profession-
nels de santé et des représentants de patients, puis d’un temps d’évaluation en
établissement ou a domicile, la HAS souhaite contribuer aux réflexions visant a
rendre effectives les dispositions voulues par le législateur.

Si les directives anticipées imposent un certain formalisme, cela ne signifie pas
pour autant, pour ce document, qu’elles doivent prendre la forme d’un ques-
tionnaire fermé, avec des cases a cocher. Encore plus que pour recevoir le
consentement d’une personne, cela ne peut pas étre un simple formulaire médi-
co-légal. La rédaction des directives anticipées — et leur reformulation toujours
possible — gagne a étre nourrie d’un dialogue avec le médecin, et si la personne
le souhaite ou I'accepte, avec la famille ou les proches. Des entretiens successifs
sont I’'occasion de donner des informations de plus en plus précises, notamment
sur la maladie et son évolution, les traitements possibles et ce qui peut advenir
en cas de non réponse ou d’effets secondaires. Ces échanges peuvent aussi
permettre a la personne qui le souhaiterait I'expression de sa conception de I’exis-
tence et de ses valeurs.

Ce document distingue clairement les volontés de la personne concernant les actes
et 'accompagnement qui auront lieu « de son vivant », et ses volontés concernant
les événements qui auront lieu « apres sa mort » — tels que, par exemple, les
eventuels prélévements d’organes, les obseques, ou 'accompagnement, par les
soignants, de la famille de la personne apres le déces.
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Introduction

Toute personne majeure peut rediger ses « directives anticipées » : ce sont vos volontés, expri-
meées par écrit, sur les traitements ou les actes médicaux que vous souhaitez ou non,
si un jour vous ne pouvez plus communiquer apres un accident grave ou a I'occasion d’une
maladie grave. Elles concernent les conditions de votre fin de vie, c’est a de dire de poursuivre,
limiter, arréter ou refuser les traitements ou actes médicaux.

Le professionnel de santé doit respecter les volontés exprimées dans les directives anti-
cipées, conformément a la |égislation en vigueur.

Ce document propose un modele de deux formulaires, I'un pour les personnes malades, I'autre
pour les personnes N'ayant pas de maladie, et, dans une deuxieme partie, explique les directives
anticipées avec en annexe des informations sur la loi et sur la personne de confiance.

En résume

~

= Vous pouvez donner vos directives sur les décisions médicales a prendre
pour le cas ou vous seriez un jour dans l'incapacité de vous exprimer.
Méme si envisager a I'avance cette situation est toujours difficile, voire angois-
sant, il est important d’y réfléchir.

= Toute personne majeure peut les rédiger, mais ce n’est pas une obligation.

= Un modéle de formulaire est disponible.

m Elles sont valables sans limite de temps mais vous pouvez les modifier ou les
annuler a tout moment.

= Que vous soyez en bonne santé, atteint d’une maladie grave ou non, ou a la fin
de votre vie, vous pouvez exprimer vos souhaits sur la mise en route ou I'arrét
de réanimation, d’autres traitements ou d’actes médicaux, sur le maintien
artificiel de vos fonctions vitales et sur vos attentes. Vous pouvez en parler
avec votre médecin pour gu’il vous aide dans votre démarche ; il pourra vous
expliquer les options possibles.

n Cette réflexion peut étre I'occasion d’un dialogue avec vos proches.

m C’est également I'occasion de désigner votre personne de confiance (per-
sonne qui parlera en votre nom si vous ne pouvez plus vous exprimer) : elle sera
consultée en premier si vous n'avez pas rédigé vos directives anticipées ou si
elles se trouvaient difficilement accessibles a ce moment.

» || est important d’informer votre médecin et vos proches de leur existence et
de leur lieu de conservation, afin gqu’elles soient facilement accessibles.

= Dans tous les cas, votre douleur sera traitée et apaisée. \Votre bien-étre et
celui de vos proches resteront la priorité.
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Modeéle de formulaire de directives anticipées :
mes volontés rédigées a I'avance, concernant
les traitements et les actes médicaux

Vous pouvez écrire ce qui vous semble personnellement important et/ou vous aider des formula-
tions proposées. Vous n’étes, évidemment, nullement obligé(e) d’anticiper précisément toutes les
situations qui vous sont proposées (quelques exemples sont proposeés en annexe).

Demandez a votre médecin de vous expliquer ce qui pourrait vous arriver, les traitements pos-
sibles, leurs efficacités et leurs risques.

Si le document n’offre pas assez d’espace, vous pouvez joindre d’autres pages.

Vous pouvez accompagner votre document de la désignation de votre personne de confiance si
vous ne I'avez pas déja désigneée.

Nom et prénoms :

Né(e) le :

Q)

Domicilié(e) a :

Je fais I'objet d’une mesure de tutelle’, je peux rédiger mes directives anticipées avec I'autorisation:
e dujuge: oui [ ] non []

e du conseil de famille :  oui [ ] non [ |

1. Au sens du Chapitre Il du titre XI du livre I*” du Code civil.
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J’ai rédigé les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure
d’exprimer mes souhaits et ma volonté sur ce qui est important a mes yeux, apres un
accident, du fait d’'une maladie grave ou au moment de la fin de ma vie.

Je souhaite exprimer ici :

m Mes convictions personnelles : ce qui est important pour moi, pour ma vie, ce qui a de
la valeur pour moi (par exemple, convictions religieuses...) ;

m ce que je redoute plus que tout (souffrance, rejet, solitude, handicap...).

Je souhaite préciser ce qu’il me parait important de faire connaitre concernant ma situa-
tion actuelle (mon histoire médicale personnelle, mon état de santé actuel, ma situation
familiale et sociale...) :
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Je suis une personne ayant une maladie grave ou en fin de vie

Mes directives concernant les décisions médicales :

= Je veux m’exprimer :

e a propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que I'on continue a
me maintenir artificiellement en vie (par exemple, état d’inconscience prolongé entrai-
nant une perte de communication définitive avec les proches...) ;

e a propos des traitements destinés a me maintenir artificiellement en vie.

Voici les limites que je veux fixer pour les actes médicaux et les traitements, s’ils n’ont
d’autre but que de prolonger ma vie artificiellement, sans récupération possible :

e concernant la mise en ceuvre d’une réanimation cardiorespiratoire en cas d’arrét car-
diaque et/ou respiratoire :

e concernant les traitements dont le seul effet est de prolonger ma vie dans les condi-
tions que je ne souhaiterais pas (par exemple tube pour respirer, ou assistance
respiratoire, dialyse chronique, interventions médicales ou chirurgicales...):

e concernant une alimentation ou une hydratation par voies artificielles pouvant pro-
longer ma vie, par exemple en cas d’état végétatif chronique (simple maintien d’un
fonctionnement autonome de la respiration et de la circulation) :
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Je souhaite évoquer d’autres situations (comme par exemple la poursuite ou I'arrét de
traitements ou d’actes pour ma maladie) :

J’ai d’autres souhaits (avant et/ou apres ma mort) (par exemple, accompagnement de ma
famille, lieu ou je souhaite finir ma vie, don d’organes?...) sachant que les soins de confort
me seront toujours administrés:

Fait a: le:

Signature

Directives anticipées modifiées le :

2. Le don d’organe est présumé chez toute personne dont la médecine juge qu’il est possible, sauf si elle le refuse : dans ce cas, elle peut s’inscrire sur le Registre
national des refus de dons d’organes a I'aide d’un formulaire (www.dondorganes.fr/medias/pdf/formulaire registre refusvf.pdf).
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Je suis une personne nayant pas de maladie grave

Apres un accident grave ou un évenement aigu (accident vasculaire cérebral, infarctus..),
je peux me trouver dans une situation ou I’'on peut me maintenir artificiellement en vie. Ces
procedes de suppléance des fonctions vitales peuvent étre mis en ceuvre de facon perti-

nente, mais leur maintien peut parfois apparaitre déraisonnable.

Mes directives concernant les décisions médicales :

= Je veux m’exprimer
e a propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que I'on continue
a me maintenir artificiellement en vie (par exemple traumatisme cranien, accident
vasculaire cérébral, etc.... entrainant un « état de coma prolongé » jugé irréversible) ;
e a propos des traitements qui n’ont d’autre but que de me maintenir artificiellement en
vie, sans possibilité de récupération (par exemple, assistance respiratoire et/ou tube
pour respirer, et/ou perfusion ou tuyau dans I'estomac pour s’alimenter...) ;

e a propos de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitements ou
d’actes médicaux :

J’ai d’autres souhaits (avant et/ou apres ma mort) (par exemple, accompagnement de ma
famille, lieu ou je souhaite finir ma vie, don d’organes?...) sachant que les soins de confort
me seront toujours administrés:

Fait a: le:

Signature

Directives anticipées modifiées le :

3. Le don d’organe est présumé chez toute personne dont la médecine juge qu'il est possible, sauf si elle le refuse : dans ce cas, elle peut s’inscrire sur le Registre
national des refus de dons d’organes a I'aide d’un formulaire (www.dondorganes.fr/medias/pdf/formulaire registre refusvf.pdf).
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— localisation de mes directives anticipées

Formulaire des directives anticipées

B Conservé sur moi ou chezmoi: oui [ non [ |
e Sioui, al’adresse actuelle :
e A tel endroit :

B Remis a:
e ma personne de confiance :
e autre(s) personne(s) (cf tableau ci dessous) :

NOM Prénom Qualité Adresse Téléphone

(médecin,
famille, amis...)

/
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— Nom et coordonnées de ma personne de confiance

(3u sens de larticle L.1111-6 du Code de santé publique)

Je soussigné(e) nom, prénoms, date et lieu de naissance

nomme la personne de confiance suivante

Nom, prénoms :

Adresse :

Téléphone privé : professionnel : portable :

E-mail :

=» Je lui ai fait part de mes directives anticipées ou de mes volontés si un jour je ne suis plus en état de

m’exprimer 1 oui [ non [
= Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :  oui [ non []
Fait a : le :
Signature Signature de la personne de confiance

/

Les directives anticipées concernant les situations de fin de vie | 10



CAS PARTICULIER

Si vous étes dans I'impossibilité physique d'écrire seul(e)
vos directives anticipées

Quelgu’un peut le faire pour vous devant deux personnes désignées ci-dessous (dont
votre personne de confiance si vous I'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)

Nom et prénoms :

Qualité :

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et eclairée de M ou Mme

Fait a : le :

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)

Nom et prénoms :

Qualité :

atteste que les directives anticipées deécrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et éclairée de M ou Mme

Fait a: le :

Signature

/
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— MODIFICATION OU ANNULATION DE MES DIRECTIVES ANTICIPEES —

Je soussigné(e)

Nom et prénoms

> Déclare modifier mes directives anticipées de ce formulaire comme suit :

> Déclare annuler mes directives anticipées.

> Déclare renoncer a mes directives anticipées et déléguer a ma personne de confiance

I'expression de mes souhaits et volontés.

Si vous étes dans I'impossibilité d’écrire seul(e) ce document, quelqu’un peut le faire
pour vous devant deux personnes désignées décrites a la page précédente (dont votre

personne de confiance si vous I'avez désignée).

Fait a: le :

Signature

/
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Pourquoi et comment rédiger mes directives anticipées ?

INTERET ET CARACTERISTIQUES DES DIRECTIVES ANTICIPEES

Les directives anticipées permettent de faire connaitre au médecin votre volonté et de la
faire respecter si un jour vous n’étes plus en mesure de I’exprimer, par exemple dans les
situations suivantes :

m VOUS étes en bonne santé et vous pouvez avoir un accident ou un évenement aigu, (infarctus,
accident vasculaire cérébral, traumatisme...), qui évolue vers une incapacité majeure de com-
munication qui se prolonge (état végétatif par exemple) ;

®m VOUS avez une maladie grave et une aggravation survient qui vous rend incapable de vous
exprimer ;

m Vous étes a la fin de votre vie (grand age avec de nombreuses maladies, maladie au stade
terminal) et un évenement aigu survient, aggravant durablement une situation précaire ou qui

pourrait entrainer la mort.

Vos directives anticipées expriment vos volontés concernant la poursuite, la limitation, I'arrét ou le
refus de traitements et de gestes médicaux destinés a vous traiter ou a faire un diagnostic avant
traitement.

Elles peuvent étre I’occasion et le fruit d’un dialogue que vous aurez pu créer avec vos proches.

Elles pourront les soulager en leur épargnant la difficulté et parfois le sentiment de culpabilité de
participer a des décisions dont ils n'ont pas a assumer la responsabilité.

Elles peuvent étre I'occasion de désigner votre personne de confiance.

La loi décrivant ces directives anticipées est résumée en Annexe 1.

La personne de confiance est une personne qui pourra vous accompagner dans vos démarches de
soins et sera consultée en priorité comme témoin de votre volonté si votre état de santé ne vous
permet plus de [a dire.

(e peut étre quelquun de votre famille, un proche ou votre médecin traitant. Cette personne a donc
une grande responsabilité et doit accepter cette mission. Les détails sur son role sont décrits en
Annexe 2.

Les directives anticipées concernant les situations de fin de vie | 13



Points a souligner

Le contenu de ces directives anticipées est strictement personnel et confidentiel et ne sera
consulté que par vos medecins, votre personne de confiance si vous I'avez choisie et éventuelle-
ment d’autres personnes de votre choix.

Tant que vous serez capable d’exprimer vous-méme votre volonté, vos directives antici-
pées ne seront pas consultées.

Les soins et traitements adaptés visant au soulagement de la douleur et des autres manifestations
d’inconfort (difficultés respiratoires, angoisse, souffrance psychologique...) sont une priorité des
professionnels de santé et vous seront obligatoirement donnés sauf avis contraire de votre part
dans vos directives anticipées. Ces professionnels assureront votre accompagnement ainsi que
celui de vos proches.

EN PRATIQUE : QUI PEUT LES REDIGER ? QUAND ? COMMENT ?

Qui?
Toute personne majeure a le droit de les écrire, quelle que soit sa situation personnelle®.

Mais vous étes libre, ce n’est pas obligatoire de le faire.

Quand?

Vous pouvez les rédiger a n’importe quel moment de votre vie, que vous soyez en bonne santé,
malade, porteur d’un handicap.

Certains évenements peuvent étre I'occasion d’y réfléchir (la mort d’'un proche, une maladie ou
son aggravation, un changement dans vos conditions d’existence, une situation vous exposant a
un risque d’accident, etc.)

Elles sont valables sans limite de temps. Mais vous pouvez les modifier totalement ou partiel-
lement ou les annuler a tout moment : dans ce cas il est préférable de le faire par écrit.

Comment?

Vous pouvez écrire vos directives anticipées sur le formulaire proposé ci-avant, ou sur un simple
papier gu’il faut dater et signer. Vous n’avez pas besoin de témoin.

Si vous ne pouvez pas les écrire, demandez a quelgu’un de le faire devant vous et devant deux
témoins. Lun d’eux doit étre votre personne de confiance si vous 'avez désignée.

4. Lorsqu’une personne fait I'objet d’'une mesure de tutelle, I'autorisation préalable du juge ou du conseil de famille est nécessaire.
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QUEL EST LEUR CONTENU ?

Dans ces directives, vous pouvez aborder ce que vous jugez important dans votre vie, vos valeurs,
VOS convictions, vos préférences.

Vous pouvez écrire ce que vous redoutez plus que tout (par exemple douleur, angoisse...), les traite-
ments et techniques médicales que vous ne souhaiteriez pas (sonde d’alimentation, aide respiratoire...),
VoS attentes concernant 'aide de soins palliatifs (traitements des douleurs physiques, de la souffrance
morale...), mais €également les conditions dont vous espérez pouvoir bénéficier au moment de la fin
de votre vie [présence de personnes auxquelles vous tenez, accompagnement spirituel et/ou religieux
éventuel, lieu de fin de vie (domicile, hopital...)]... (quelques exemples en Annexe 3).

Si vous étes en bonne santé, ces directives peuvent concerner vos souhaits sur ce que vous ne
voulez pas pour la fin de votre vie, ce que vous souhaiteriez en cas d’accident tres grave, « d’état
de coma prolongé », de séquelles ou handicap séveres.

Si vous étes malade ou a la fin de votre vie (maladie tres grave, grand age avec plusieurs
maladies), vos directives peuvent étre adaptées et plus précises : pour cela, parlez-en avec les
professionnels de santé pour qu’ils vous expliquent les traitements, leurs buts et leurs éventuels
effets secondaires.

Vous pouvez établir avec votre médecin un projet de soins et d’accompagnement adapté qui défi-
nira vos objectifs et les conduites a tenir si vous devenez incapable de vous exprimer.

Vos directives peuvent aborder vos souhaits ou inquiétudes sur un éventuel maintien artificiel
de vos fonctions vitales ou le traitement d’un épisode aigu (hémorragie massive, infection tres
grave...) qui nauraient d’autre but que de prolonger la vie.

En résumé, ces directives anticipées doivent contenir ce qui remplacera votre parole, si
celle-ci devenait impossible.

QUELQUES CONSEILS

Pour les rédiger

Il est difficile pour chacun d’envisager a I'avance la fin de sa vie car il est impossible de prévoir
concretement le futur.

Néanmoins, il peut étre important d’y réfléchir et d’écrire ses directives anticipées. Prenez du
temps pour le faire : ¢’est une démarche qui peut étre longue.

Réfléchissez sereinement a votre vision personnelle de la vie, vos croyances et vos préférences et
ce que 'on nomme « qualité de vie » (par exemple, bien-étre physique, niveau d’indépendance,
relations sociales...).
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Parlez-en avec votre médecin pour gu’il vous explique a quoi servent les directives anticipées, ce
qui peut vous arriver (en cas d’accident grave, ou dans le cadre de I’évolution de votre maladie),
les options possibles en fin de vie, notamment les décisions thérapeutiques et les gestes tech-
niques possibles, et le rdle de la personne de confiance.

Cette rédaction peut étre faite sans en parler a vos proches mais cela peut aussi étre I'occasion

d’un dialogue avec eux. Il peut étre constructif et apaisant d’en parler avec :

® VOS soignants, les professionnels du secteur meédico-social et social ;

m Votre personne de confiance, vos proches ;

® Une personne qui vous aide a communiquer et que vous auriez choisi (pour les personnes qui
ont de la peine a s’exprimer) ;

® OU encore une association de patients ou d’usagers, un bénévole d’accompagnement, un
conseiller spirituel ou ministre du culte...

Une fois rédigées, repensez-y de temps en temps car vous pouvez peut-étre changer d’avis sur
leur contenu.

Pour les faire connaitre et les conserver

Il est essentiel que I'existence de vos directives anticipées soit connue et qu’elles soient facilement
accessibles®.

Apres avoir informé votre personne de confiance, votre médecin traitant, votre famille et vos

proches, vous pouvez :

= les confier au médecin ou au soignant de votre choix pour qu’il les conserve dans votre dossier
medical ou infirmier ;

m et/ou les remettre a votre personne de confiance, a un membre de votre famille ou un proche.

Vous pouvez donner des copies a plusieurs personnes et/ou conserver le formulaire avec vous et
signaler son existence et son lieu de conservation sur une petite carte facilement accessible.

Si vous les modifiez ou les annulez, n’oubliez pas de prévenir les personnes qui les avaient et de
donner le nouveau document a la (aux) personne(s) de votre choix.

SIUN JOUR VOUS NE POUVEZ PLUS VOUS EXPRIMER

Comment seront utilisées vos directives anticipées ?

En situation d’urgence, le premier geste des professionnels de santé sera de vous réanimer. Mais,
si vous avez une maladie grave et incurable, ne pas mettre en ceuvre une tentative de réanimation
est possible si vous I'avez écrit dans vos directives anticipées.

5. Aterme, un registre national des formulaires de directives anticipées rédigées sur le modele proposé devrait permettre leur conservation confidentielle.
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Si vous ne pouvez plus vous exprimer, le médecin doit donc rechercher, le plus t6t possible, si
VOus avez écrit vos directives anticipées, en prendre connaissance et les respecter.

Il peut arriver que votre situation médicale ne corresponde pas aux circonstances décrites dans vos
directives anticipées. Le médecin demandera alors I'avis d’au moins un autre médecin appelé en qua-
lité de consultant pour que les soins et traitements soient les plus proches possible de vos souhaits.
Il informera votre personne de confiance si vous I'avez désignée, ou votre famille, ou vos proches.

Et si vous ne les avez pas rédigées

Les soins et traitements de confort (prise en charge de la douleur, de difficultés respiratoires,
de I'angoisse...), qui s'imposent a tous les soignants, seront bien slr poursuivis et renforcés si
besoin. L’ objectif est de permettre une fin de vie sans souffrance.

Méme s’il n’y a pas de directives anticipées, si vous étes un jour hors d’état d’exprimer votre
volonté, la loi demande aux médecins de ne pas commencer ou de ne pas poursuivre des traite-
ments qui leur sembleraient déraisonnables, ¢’est-a-dire inutiles ou disproportionnés, et qui n’ont
d’autre effet que de vous maintenir artificiellement en vie.

Dans ce cas, le médecin consultera votre personne de confiance si vous I'avez désignée ou a
défaut, votre famille ou vos proches afin de savoir quelle est votre volonté. Il prendra une décision
apres avoir consulté un autre médecin, en concertation avec I’'équipe de soins.
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La loi votée en février 2016 précise les directives anticipées [Article L.1111-11 du Code
de santé publique (CSP)] :

elles peuvent étre rédigées par toute personne majeure ;

elles expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les
conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitement ou
d’actes médicaux ;

révisables et réevocables a tout moment et par tout moyen, elles peuvent étre rédigees
conformément & un modeéle dont le contenu est fixé par décret en Conseil d’Etat pris aprés
avis de la Haute Autorité de Santé et qui prévoit la situation de la personne selon qu’elle se
sait, ou non, atteinte d’une affection grave au moment ou elle les rédige ;

elles s’imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de
traitement, sauf en cas d’'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation
compléte de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement
inappropriées ou non conformes a la situation médicale ;

dans ces cas, si le médecin décide de ne pas appliquer les directives anticipées, il doit
solliciter un avis collégial. La décision collegiale s’impose et est inscrite dans le dossier
medical ; la personne de confiance ou a défaut la famille ou les proches en sont informeés.
les conditions d’information des patients et les conditions de validité, de confidentialité et
de conservation seront définies par un décret en Conseil d’Etat, aprés avis de la Commis-
sion nationale de I'informatique et des libertés. Elles sont notamment conservées sur un
registre national ;

le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction des
directives anticipées ;

si une personne fait I'objet d’'une mesure de protection juridique, elle peut rédiger des
directives anticipées avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille. Le tuteur ne peut
ni ’assister ni la représenter a cette occasion.

Elle précise le réle de la personne de confiance (Article L.1111-6 du CSP) :

toute personne majeure peut désigner une personne de confiance, qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant ;

m cette désignation se fait par écrit, la personne de confiance devant signer le document ;

la personne de confiance rend compte de la volonté de la personne et son témoignage
prévaut sur tout autre témoignage ;

la personne de confiance peut, sile malade le souhaite, I'accompagner dans ses démarches
et assister aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions ;
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= |ors de toute hospitalisation, le malade peut désigner une personne de confiance ; cette
désignation est valable pendant la durée de I’hospitalisation, sauf si le malade la prolonge ;

= le médecin traitant s’assure, dans le cadre du suivi de son patient, que celui-ci est informé
de la possibilité de désigner une personne de confiance et, le cas échéant, 'invite a le faire ;

= |orsqu’une personne fait I'objet d’une mesure de tutelle, elle peut désigner une personne
de confiance avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille s’il a été constitué. Si une
personne de confiance a eté désignée antérieurement a la mesure de tutelle, le conseil de
famille ou le juge peut confirmer la désignation de celle-ci ou la révoquer.

Elle oblige le médecin a s’enquérir de I'expression de la volonté exprimée par le patient en
phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause,
s’il est hors d’état d’exprimer sa volonté. En I'absence de directives anticipées, il recueille le
témoignage de la personne de confiance ou, a défaut, tout autre témoignage de la famille ou
des proches (Article L.1111-12 du CSP).
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Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance : ¢’est un droit qui vous
est offert, mais ce n’est pas une obligation (Article L.1111-6 du Code de santé publique).

Quel est son role?

La personne de confiance a plusieurs missions.

» Lorsque vous pouvez exprimer votre volonté, elle a une mission d’accompagne-
ment

La personne de confiance peut si vous le souhaitez :

® VOUS soutenir dans votre cheminement personnel et vous aider dans vos décisions concer-
nant votre sante ;

® VOUS accompagner dans vos démarches liées a vos soins ;

m assister aux consultations ou aux entretiens médicaux : elle vous assiste mais ne vous
remplace pas ;

m prendre connaissance d’éléments de votre dossier médical en votre présence : elle n’aura
pas acces a l'information en dehors de votre présence et ne devra pas divulguer des infor-
mations sans votre accord.

Il est important qu’elle connaisse vos directives anticipées et il est recommandé de les lui
remettre si vous les avez rédigées.

Elle a un devoir de confidentialité concernant les informations médicales qu’elle a pu rece-
VOir, et vos directives anticipées : elle n’a pas le droit de les révéler a d’autres personnes.

» Sivous ne pouvez plus exprimer votre volonté, elle a une mission de référent aupres
de I’équipe médicale

La personne de confiance sera la personne consultée en priorité par I’équipe médicale lors

de tout questionnement sur la mise en ceuvre, la poursuite ou I'arrét de traitement et recevra

les informations nécessaires pour pouvoir exprimer ce que vous auriez souhaité.

Elle sera votre porte-parole pour refleter de fagon précise et fidele vos souhaits et votre
volonté. Son témoignage I'emportera sur tout autre témoignage (membres de la famille,
proches...).

Elle transmettra vos directives anticipées au médecin qui vous suit si vous les lui avez confiées
ou bien elle indiguera ou vous les avez rangées ou qui les détient.

La personne de confiance peut faire le lien avec votre famille ou vos proches mais peut aussi
affronter une contestation s’ils ne sont pas d’accord avec vos volontés.

Elle n’aura pas la responsabilité de prendre des décisions concernant vos traitements,
mais témoignera de vos souhaits, volontés et convictions : |la responsabilité appartient
au médecin et la décision sera prise apres avis d’un autre médecin et concertation avec
I’équipe soignante.
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Attention, la personne de confiance n’est pas nécessairement la personne a prévenir s’il
vous arrivait quelque chose, si vous étiez hospitalisé(e), ou en cas de déces.

Elle n’a pas non plus de mission spécifique en dehors de celle concernant votre santé.

Qui peut étre Ia « personne de confiance » ?

Toute personne majeure de votre entourage en qui vous avez confiance et qui est d’accord
pour assumer cette mission : parent, ami, proche, médecin traitant.

Il est important que vous échangiez avec elle afin gu’elle comprenne bien vos choix et votre
volonté. Elle ne devra pas exprimer ses propres souhaits et convictions mais les votres et doit
s’engager moralement vis-a-vis de vous a le faire.

Elle doit étre apte a comprendre et respecter les volontés énoncées dans une situation de fin
de vie et mesurer la possible difficulté de sa tache et la portée de son engagement.

Il est important qu’elle ait donné son accord pour cette mission.

Une personne peut refuser d’étre votre personne de confiance.

Quand la désigner?

Vous pouvez la désigner a tout moment, que vous soyez en bonne santé, malade ou porteur
d’un handicap.

La réflexion sur vos directives anticipees et leur rédaction peuvent étre un moment opportun
car la personne de confiance doit connaitre vos souhaits et volontés pour le cas ou vous
seriez un jour hors d’état de vous exprimer.

Comment la désigner ?

La désignation doit se faire par écrit : vous pouvez la faire sur papier libre, daté et signe, en
précisant son nom, prénoms, ses coordonnées pour qu’elle soit joignable ou utiliser un for-
mulaire. Elle doit cosigner le formulaire la désignant.

Si vous avez des difficultés pour écrire, vous pouvez demander a deux personnes d’attester
par ecrit que cette désignation est bien votre volonte.

Vous pouvez changer d’avis et/ou de personne de confiance a tout moment en le précisant
par écrit (ou par oral devant deux témoins qui I'attesteront par écrit). Il est recommandé de
prévenir votre précédente personne de confiance qu’elle n’a plus ce rble et de détruire le
document précédent.

Si vous faites I'objet d’'une mesure de tutelle, vous devez avoir I'autorisation du juge ou du
conseil de famille pour la désigner. Si vous aviez désigné votre personne de confiance avant
la mesure de tutelle, le conseil de famille ou le juge peut confirmer la désignation de cette
personne ou la révoquer.

Les directives anticipées concernant les situations de fin de vie | 21



Comment faire connaitre ce document et le conserver?

Il est important que les professionnels de santé soient informés que vous avez choisi votre
personne de confiance et aient ses coordonnées dans votre dossier : il est recommandé que
ce document soit intégré dans le dossier médical de votre médecin traitant et/ou celui de
I'équipe soignante hospitaliére quand il y en a une et/ou de I'Etablissement d’Hébergement
pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) ou de tout autre lieu de résidence/d’héberge-
ment (personnes en situation de grande dépendance ou de précarite).

Vous pouvez également le conserver avec vous.

Il est tres important également que vos proches soient informés que vous avez choisi une
personne de confiance et connaissent son nom.
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Je veux que les traitements médicaux servent avant tout a alléger mes souffrances et les
symptomes pénibles.

Si je suis dans le coma prolonge, je veux que I'on poursuivre mon alimentation et mon hydra-
tation.

Je veux que les traitements et gestes medicaux dont le seul effet est de prolonger ma vie
artificiellement ne soient pas commences ou continués.

Je ne veux pas respirer a l'aide d’une machine.
Je ne veux pas qu’on me fasse de transfusion.
Je veux bien/je ne veux pas étre alimenté avec des tuyaux.

Souffrant d’une maladie grave a évolution irréversible, je ne veux pas étre réanimé(e) en cas
d’arrét cardiaque.

Je ne veux pas de gestes juges inutiles par I’équipe medicale.
Etc.

Autres souhaits

Je ne souhaite pas étre hospitalisé si c’est possible et préfere mourir chez moi.
Je souhaite que mes enfants m’accompagnent aux derniers moments.

Je ne souhaite pas que telle personne soit la.

J’aimerais voir un prétre, un rabbin, un pasteur, un imam, un conseiller spirituel...
Je souhaite donner mes organes.

Etc.
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