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Livret
pédagogique
Ce livret reprend certains outils et compléte les documents présentés lors de la formation « sensibilisation a
I’'accompagnement de fin de vie des personnes en situation de handicap » dispensée depuis 2018 par le

CODESPA36 (Comité Départemental de soins palliatifs de I'Indre), par et pour les acteurs de ce secteur.

Il s’agit principalement d’un recueil de fiches pratiques éditées par la Société Francaise d’Accompagnement et
de soins Palliatifs (SFAP) et le Ministere des Affaires Sociales et de la Santé, qui pourront vous étre utiles dans
votre pratique au quotidien et que vous pourrez partager avec vos collegues, afin de diffuser ainsi la démarche

palliative dans vos établissements.

Au sommaire

Présentation de la formation 3
Fiche pratique 1 : Fiche d'indentification d’'un résidenten findevie____ 4-8
Fiche pratique 2 : Grille Pallia 10 9-10

Fiche pratique 3 : Evaluation de I'expression de la douleur chez I'adolescent ou I’adulte polyhandicapé 11-12

Fiche pratique 4 : « En fin de vie, on laisse les patients mourir de faimetdesoif»_ ... 13-16
Fiche pratique 5 : Recommandations sur la toilette buccale. ] 17-18
Fiche pratique 6 : Droits en faveurs des personnes en fin de vie ] 19-20
Fiche pratique 7 : La personne de CoONfianCe 21-22
Fiche pratigue 8 1 Les direCtiVeS @ntiCi D S 23-24
Fiche pratique 9 : La procedure COllBgiale 25-26
Fiche pratique 10 : Lasédation profonde et continue 27-28
Fiche pratique 11 : Le refus d’obstination déraisonnable 29




et FORMATION 2023 :Sensibilisation a I'accompagnement

;g'.,um"... de fin de vie des personnes en situation de handicap

SO PALLUATFS

Public : 20 personnes issues du personnel éducatif et paramédical des établissements médico-sociaux
accueillant des personnes en situation de handicap sur la base du volontariat

Objectifs :

v' Comprendre ce que sont le vieillissement, la fin de vie, les soins palliatifs, le fait d’étre
accompagnant aupres d’une personne en fin de vie, de sa famille et des autres résidents

v Créer et renforcer des liens entre les acteurs des différents établissements du département

v Réfléchir sur sa pratique et étre acteur de la démarche palliative au sein de son établissement

Pédagogie : participative et réflexive, basée sur la construction et le partage d’un savoir collectif
Chaque séance commencera par un échange autour d’un questionnement thématique, suivi d’apports
théoriques illustrés de cas concrets.

Durée : 5 journées (4 a un rythme hebdomadaire + 1 a distance) de 9h a 12h30 et 13h30a 17h

Lieu: Atout Brenne — 14 rue Blaise Pascal 36300 LE BLANC

Cout: formation gracieuse, hors frais de repas (au prix de 10€/j)

Programme :

v' Mardi 17 janvier 2023 : La mort et le vieillissement

v" Mardi 24 janvier 2023 : La fin de vie et les soins palliatifs
v" Mardi 31 janvier 2023 : Législation et réflexion éthique
v' Mardi 7 février 2023 :  Le deuil et I'accompagnement
v" Mardi 4 avril 2023 : Projets et bilan

Intervenants :

= Meédecins : Dr Christelle CHAMPELOVIER (EMG Etre-Indre), Dr Hervé MIGNOT (EADSP36)

= Educateurs : Marie TIRET (Atout Brenne), Stéphane CORET (Acogemas)

= Psychologues : Sandrine TOKER (EADSP36), Florence POTARD (Atout Brenne), Sophie PIVRY

= Cadre de santé : Corinne FERRET (CSPCP)

= |nfirmiéres : Charline DENIBEAU (EMG Etre-Indre), Elisabeth DODU (CSPCP), Emmanuelle SIMOULIN
(EADSP36)

= Aide-soignantes : Karine RIVIERE (ADAPEI36), Cécile DAVID (EPD Blanche de Fontarce)

= Bénévole : Philippe SCHNEIDER (CODESPA36)

Contact : Inscription aupres du CODESPA 36 avant le 31 octobre

Soit par courriel : contact@codespa36.fr
Soit par tel : 06.78.66.97.75 (Philippe SCHNEIDER, président du Codespa)

Fil rouge : Emmanuelle SIMOULIN (emmanuelle.simoulin@ch-chateauroux.fr / 06.40.90.67.74)

1
x
m
(7]
m
=
3
o
z
-]
m
“
o
X
5
=
o
Z




FICHE PRATIQUE 1

Criteres d’identification
d’un résident nécessitant
un accompagnement en fin
de vie

05/10/2016

Groupe de travail Commission
Handicap et fin de vie

Pascale Segelle (FAM ADAPEI), Murielle Berland et Corinne
Jamet (Résidence Algira), Emmanuelle Simoulin (EADSP
36), Elisabeth Aubard (Atout Brenne), Virginie Rhimbert,

Dr Boileau et Julie Cromarias (MAS Maison de Gatines)




Date de la réunion pluridisciplinaire :

Nom, Prénom :
Date de naissance :

Date d’entrée :
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Situation de Famille @ ... e
PrOtECHON JUTKGIGUE S camwwwsmnsms i smsio o505 o550 R400 5 a6 00 00 8 6 8 588 B B T R R SR R i

Personne de confiance : Oui 3 Non OO

Directives anticipées rédigées : Oui O Non O

Derniéres volontés recueillies : Oui O Non O

Antécédents médicaux et chirurgicaux :

A T Dt s s B S o T B T S s o S S T S R e R e

Eléments déclencheurs de la réunion pluridisciplinaire :

Changements:€t/ou:ressentis exprimeés:par/lexesident: i wiisiansaanimiamsnimninssmamess

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

Observations et ressentis de I’équipe : tableau
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Criteres

Modification significatives observées par |’équipe engageant le

pronostic vital du résident et/ou signes d’inconfort

Symptomatologie

Constantes

Alimentation

Hydratation

Digestion

Elimination urinaire et

fécale

Etat cutané

Respiration

Mobilité

Sommeil

Sensoriel

Douleur




Angoisse

Tristesse

Dépression

Apathie / Indifférence

Syndrome confusionnel

g Verbalisations d’idées de

!

2 mort
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Désinhibition
Agressivité
Refus alimentaire
Refus de soin

Agitation motrice

— Relation a ’autre
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Relations familiales
Questionnements

— existentiels
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Risques identifiés mettant en jeu le pronostic vital/ synthése de I’histoire de la maladie :
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Validation du médecin : Ee cvalieadives
(Nom, Prénom, Signature)

Famille et/ou représentants 1égaux informés : O Oui, le ..../...../..... Par:

3 Non
Réévaluation en équipe a prévoir pourle : ..../..../....
Décision prise a la suite de la réunion du ..../..../.... : ’évolution de I’état général de la personne
accompagnée nécessite de poursuivre I’accompagnement de fin de vie : [ Oui J Non

P.J. : Feuille d’émargement a faire signer le jour de la réunion pluridisciplinaire



FICHE PRATIQUE 2
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EVALUATION DE L'EXPRESSION DE LA DOULEUR
CHEZ L'ADOLESCENT OU ADULTE POLYHANDICAPE

NOM :
Prénom :
Unité :
Date :
Heures
RETENTISSEMENT SOMATIQUE
1. Emissions vocales (langage rudimentaire) et/ou pleurs et/ou cris :
Em. Voc. et/ou pleurs et/ou cris habituels ou absence habituelle... 0 0 O
PLAINTES Em. Voc. et/ou pleurs et/ou cris habituels intensifiés ou apparition de pleurs et/ou cris... 1 1 1
SOMATIQUES Em. Voc. etou pleurs et/ou cris provoqués par les manipulations... 2| 2| 2
Em. Voc. et/ou pleurs et/ou cris spontanés tout a fait inhabituels. .. 3|33
Em. Voc. et/ou mémes signes avec manifestations neurovégétatives. .. 4 4 4
2. Attitude antalgique :
pas d'attitude antalgique 0O 0 O
POSITIONS Recherche d'une position antalgique 1 1 1
ANTALGIQUES AU : :
REPOS Attitude antalgique spontanée 2| 2|2
Attitude antalgique déterminée par le soignant 3 (3|3
Obnubilé(e) par sa douleur 4 4 4
3. Zone douloureuse :
Aucune zone douloureuse 0 0 ©
IDENTIFICATION [Zone sensible localisée lors des soins (visage, pieds, mains, ventre...), nommer :| 1 1 1
o o?lez,ggng s Zone douloureuse révélée par la palpation 2| 2| 2
Zone douloureuse révélée dés l'inspection lors de I'examen 3|/3]|3
Zone douloureuse désignée de fagon spontanée 4 4 4
Examen impossible du fait de la douleur 5| 5|5
4. Troubles du sommeil :
Sommeil habituel 0O 0 O
SOMMEIL Sommeil agité 1T 1 1
Insomnies (troubles de I'endormissement ou réveil nocturne) 2| 2| 2
perte totale du cycle nycthéméral (déséquilibre du cycle veille/sommeil) 3| 3|3
RETENTISSEMENT PSYCHOMOTEUR ET CORPOREL
5. Tonus :
Tonus normal, hypotonique, hypertonique 0 0 O
Accentuation du tonus lors des manipulations ou gestes potentiellement 1 1 1
TONUS douloureux
Accentuation spontanée du tonus au repos 2| 2| 2
Mémes signes que 3 avec mimique douloureuse 3/3/3
Mémes signes que 2 avec cris et pleurs 4 4 4
6. Mimique douloureuse, expression du visage traduisant la douleur :
Peu de capacité d'expression par les mimiques de maniére habituelle 0 0 0
Faciés détendu ou faciés inquiet habituel 0 0 O
MIMIQUE Faciés inquiet inhabituel 1 (1] 1
Mimique douloureuse lors des manipulations 2| 2| 2
Mimique douloureuse spontanée 33|23
Méme signe que 1 - 2 - 3 accompagné de manifestations neurovégétatives 4 4 4
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Date :

RETENTISSEMENT PSYCHOMOTEUR ET CORPOREL (suite)

Heures

7. Observation des mouvements spontanés (volontaires ou non, coordonnés
ou non) :

Capacité a s'exprimer et/ou agir par le corps de maniére habituelle 0/0]| O
Peu de capacité a s'exprimer et/ou a agir de maniére habituelle 0o 0 O
EXPRESSION DU Mouvements stéréotypés ou hyperactivité (si possibilité motrice) 0 0 O
CORPS
Recrudescence de mouvements spontanés 1 1 1
Etat d'agitation inhabituel ou prostation 2| 2| 2
Mémes signes que 1 ou 2 avec mimique douloureuse 3|13 (3
Mémes signes que 1 - 2 ou 3 avec cris et pleurs 4 4 4
8. Capacité a interagir avec le soignant, modes relationnels :
Acceptation du contact ou aide partielle lors des soins (habillage, transfert...) 0O 0 O
INTERACTION |Réaction d'appréhension habituelle au toucher 0|]0(O
LORS DES SOINS [Réaction d'appréhension inhabituelle au toucher 1111
Réaction d'opposition ou de retrait 2| 2| 2
Réaction de repli 3/3/[3
9. Communication verbale ou non verbale :
Peu de capacités d'expression de la communication 0o 0 O
COMMUNICATION Capacité d'expression de la communication 0 0 O
Demandes intensifiées : attire I'attention de fagon inhabituelle 1 1 1
Difficultés temporaires pour établir une communication 21 212
Refus hostile de toute communication 31313
10. Relation au monde :
Intérét pour I'environnement limité a ses préoccupations habituelles 0O 0 O
VIE SOCIALE S'intéresse peu a l'environnement 0o 0 O
INTERET POUR |S'intéresse et cherche a contréler I'environnement o 0 o0
L'ENVIRONNEMENT |Baisse de l'intérét, doit étre sollicité(e) 1111
Réaction d'appréhension aux stimuli sonores (bruits) et visuels (lumiére) 21 2|2
Désintérét total pour I'environnement 31313
11. Comportement et personnalité :
Personnalité harmonieuse = stabilité émotionnelle 0o 0 ©0
Déstabilisation (cris, fuite, évitement, stéréotypie, auto ou hétéro-agression)
TROUBLES DU |passagére 1 1 1
COMPORTEMENT |Déstabilisation durable (cris, fuite, évitement, stéréotypie, auto ou hétéro-
agression) 2| 2| 2
Réaction de panique (hurlements, réactions neuro-végétatives) 3/3)|3
Actes d'automutilation 4 4 4
TOTAL
Signature de I'IDE :

12




« En fin de vie, on laisse les patients mourir de faim et de soif »

*

Manger et boire sont des actes essentiels a la vie.

Aussi, quand des patients gravement malades cessent de s'alimenter ou de boire, ou quand
les équipes soignantes décident de ne pas mettre en place ou d'interrompre une nutrition ou
une hydratation artificielles cela suscite naturellement de nombreuses questions.

Les patients en fin de vie meurent-ils de faim ou de soif ?

Pourquoi c’est faux.

En résumé :

(1) La fin de vie s"accompagne généralement d’une perte des sensations
de faim et de soif ;

(2) La déshydratation peut avoir certains effets bénéfiques pour le
confort du patient alors que I"hydratation n’améliore pas la sensation
de soif en fin de vie ;

(3) Lhydratation et I’alimentation artificielle peuvent nuire au confort du
patient.

S'il est parfaitement compréhensible que les proches soient impressionnés par la fin de vie
et par I'absence de nutrition ou d’hydratation artificielles, I'inutilité, voire dans certains cas
la nocivité, de celles-ci est parfaitement documentée par de nombreuses études (le lien vers
les publications est indiqué, lorsqu’elles sont disponibles en ligne), et étayée par la pratique.
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1) Une trés grande majorité des patients en fin de vie n‘a pas de

sensation de soif.

Lorsque la sensation de soif existe en fin de vie,
elle est soulagée par la prise orale de petites
quantités de boissons, de glagons et par les
soins de bouche. La sensation de soif étant
directement liée a la bouche séche, les soins de
bouche sont essentiels.

L'arrét de I'hydratation ne signifie jamais un
arrét des soins ou un abandon, mais toujours la
recherche du plus grand confort pour le patient.
Les soins de confort sont alors intensifiés.

La vigilance des soignants sera encore plus

McCann RM,Hall WJ, Groth-Juncker A.
Comfort care for terminally ill patients:
the appropriate use of nutrition and
hydratation. JAMA 1994; 272(16):1263-
1266

Burge Fl. Dehydratation symptoms of
palliative care cancer patients. J Pain

Sympt Manag 1993 ; 8(7):454-464.

Oriot D., Lassauniére M.
Physiopathologie et sémiologie de I'arrét
de la nutrition et de I'hydratation. Med
Palliative 2008 ; 7: 310-14

grande. D‘ailleurs, les soins de bouche répétés et la proposition réguliére de boissons
demandent plus de temps et d’attention que la seule pose d'une perfusion d’hydratation.

Dans le cas des personnes agées, la perception
de la soif diminue naturellement avec |’age.

Chacun le sait d'ailleurs bien puisque, lors d'un
épisode de chaleur, on répeéte réguliérement qu'il
faut veiller a ce que les personnes agées
s’hydratent : c'est bien la manifestation d'une
plus faible perception de la soif.
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Phillips PA, Rolls BJ, Ledingham JGG et
al. Reduced thirst after water deprivation
in healthy elderly men. N Engl J Med
1984; 311:753-759.

Miller M Water. Metabolism in the
elderly in health d disease aging changes
affecting risk for hypernatremia and
hyponatremia. Hydratation and aging.
Serdi Publisher 1998; 59-81.

Winter SM. Terminal Nutrition : Framing
the debate for the Withdrawal of
nutritional support in terminally ill
Patients. Am J Med 2000; 109: 723-6



2) La déshydratation peut avoir un effet bénéfique en termes de confort
du patient, alors que I’'hydratation n‘améliore pas la sensation de soif
en fin de vie

Aussi étonnant que cela puisse paraitre, si les | _ Dunphy K, Finlay |, Rathbone G, Gilbert

soignants  redoublent  d‘attention pour J Rehydration in palliative and terminal
compenser  ses  effets  négatifs, la care: if not- why not? Palliative
déshydratation peut aussi avoir un effet Medecine 1995;9:221-228.

bénéfique en termes de confort.

Elle réduit le volume urinaire ce qui permet de

limiter des mobilisations parfois inconfortables, les vomissements, I'encombrement
bronchique, I'ascite, voire les cedémes péritumoraux, entrainant ainsi une diminution de la
douleur.

Quoi qu'il en soit, les soignants continuent toujours les soins de bouche, et proposent
régulierement des boissons.

Les perfusions d’hydratation ne diminuent d'ailleurs pas la sensation de soif.

A l'inverse, plusieurs auteurs soulignent les effets

v g h — Musgrave CF, Bartal N, Opstadt J. The
secondaires nocifs de I'hydratation artificielle :

sensation of thirst in dying patients

risque  d'augmentation de I'encombrement receiving IV hydratation. J. Palliat Care

pulmonaire et pharyngé, d’cedémes 1995;11(4):17-21.

périphériques... * lLamande M., Dardaine- Giraud V.,
Ripault H., Chavanne D., Constans T.

La perfusion sous cutanée, si elle est mieux Utilisation de I'hypodermoclyse en

tolérée, peut aussi susciter des hématomes, des gériatrie : étude prospective sur 6 mois,

douleurs au point de ponction, des cedémes, ou un SERRLR N aaick

encombrement.

Le maintien de I'hydratation artificielle (méme par voie sous cutanée) aprés arrét de
I'alimentation, risque de prolonger la phase agonique.

Ainsi, a un certain stade, maintenir I'hydratation artificielle nuit a la qualité de vie du
patient.
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3) La phase terminale d'une maladie s'accompagne généralement d'une

perte de I'appétit.

Dans la majorité des cas, en phase terminale, les patients ressentent une absence

d’appétit voire méme un dégoit de la nourriture.

Une étude a ainsi établi que 63% des patients
suivis, en phase terminale d'un cancer, n‘avaient
jamais ressenti la faim, tandis que 34% d’entre eux
ne I'ont ressentie qu’en début de période.

Une autre étude, portant sur 352 patients atteints
d'un cancer avancé, a constaté que 81% de ces
patients avaient perdu I'appétit (anorexie).

Mc Cann RM, Hall WJ, Groth-Juncker
A. Comfort care for terminally ill
patients. JAMA 1994; 272:1263-1266
Sarhill N, Mahmoud F, Walsh D et col.
Evaluation of nutritional status in
advanced metastatic cancer. Support
Care Cancer 2003;11: 652-9

Les patients en fin de vie ne souffrent ni de la faim ni de la soif. Les forcer 2
manger ou a boire serait de I'acharnement thérapeutique.

En outre, la nutrition par sonde nasogastrique ou
par gastrostomie expose a diverses complications
pulmonaires.

Maintenir I'alimentation pour soulager le
patient peut donc aboutir a I'effet inverse.

Finucane TE, Christmas C, Travis K Tube
feeding in patients with advanced
dementia. A review of the evidence
JAMA 1999; 282: 1365-70.

Gillick MR Rethinking the role of tube
feeding in patients with advanced
dementia N Engl J Med 2000; 342:206-
10.

Stratégie de prise en charge en matiére
de dénutrition protéino-énergétique
chez le sujet &gé. Recommandations
Professionnelles HAS 2007.

Casaret D, Kapo MD, Caplan A.
Appropriate use of artificial nutrition
and hydration — Fundamental principles
and recommandations. N Engl J Med
2005; 354 (12): 2607-12.

En phase terminale, ce n'est pas parce qu'un patient ne mange pas qu'il va
mourir, c'est parce qu'il va mourir qu'il ne mange pas.
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Fiche pratique a destination des professionnels de la santé Fin de Vie

du 2 février
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LESSENTIEL EN PRATIQUE
Ce que dit la loi Ce que la loi apporte a tous :
du 2 février 2016 :

P La réaffirmation du droit du malade a l'arrét de tout

La loi « Fin de vie » conforte la volonté traitement.

du patient dans le processus
décisionnel en améliorant notamment
I'accés et |'utilisation des directives
anticipées, qui, sauf exceptions,
s'imposent aux médecins ; répond a la
demande d’une fin de vie digne,
accompagnée et apaisée, par une
meilleure prise en charge

de la souffrance; clarifie le refus de
I'obstination déraisonnable et instaure
un droit a la sédation profonde et
continue jusqu'au déces.

P La prise en compte des volontés exprimées par écrit,
le développement et I'accessibilité a des directives anticipées
formalisées et leur caractére contraignant pour
les médecins.

> A défaut de l'existence de directives anticipées, la prise en
compte de I'expression des volontés, exprimées par le
patient, portées par le témoignage de la personne de
confiance ou a défaut tout autre témoignage de la famille
ou des proches.

> Lenregistrement des directives anticipées pour faciliter leur
accessibilité et développer l'information.

Ce que la loi change pour les professionnels de

Plus concrétement, pour : o o
santé, en particulier les médecins:

les professionnels de santé :

P Une obligation pour les professionnels de santé de mettre
en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour que toute
personne ait le droit d'avoir une fin de vie digne et
accompagneée du meilleur apaisement possible
de la souffrance (article 1 de la loi).

Les directives anticipées deviennent
I'expression privilégiée de la volonté
du patient hors d'état de le faire et
s'imposent désormais aux médecins.

» Une meilleure prise en compte de la souffrance réfractaire
du malade en phase avancée ou terminale par des
traitements analgésiques et sédatifs.

» Une obligation pour le médecin de respecter la volonté de
la personne apres l'avoir informée des conséquences de ses
choix et de leur gravité, de refuser ou ne pas recevoir
un traitement (article 5 de la loi). =¥

La fin de vie 3

Parlons-en avant | seemeas

V DES AFFAIRES SOCIALES
T DELA SANTL!
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@ EN PRATIQUE (SUITE)

P Un réle renforcé d'information auprés de leurs P Le recours obligatoire a une procédure collégiale
patients sur la possibilité et les conditions de préalable a la décision en fin de vie.
rédaction de directives anticipées (article 8

P Une prise en charge de la fin de vie qui renforce

de la loi). les droits des patients.

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

LIENS UTILES

Le ministére des Affaires sociales et de la Santé :
http://social-sante.gouv.fr/grands-dossiers/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/

La Haute Autorité de Santé (HAS):
www.has-sante.fr/portail/jcms/fr/les-directives-anticipees-concernant-les-situations-de-fin-de-vie

La fin de vie [ B |

Parlons-en avant | sesnss
. oes e s
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Loi

Fiche pratique a destination des professionnels de la santé Fin de Vie

du 2 février
2016

)ersonne de confiance

u code de la santé publique)

LESSENTIEL

EN PRATIQUE

Comment la personne de confiance
est-elle désignée ?

Ce que dit la loi
du 2 février 2016 :

La possibilité de désigner une
personne de confiance a été instaurée
par la loi du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades. La loi du 2 février
2016 est venue en préciser les
contours et affirmer son réle de témoin
privilégié dans les procédures
décisionnelles de fin de vie.

Toute personne majeure peut désigner une personne de
confiance. Celle-ci peut étre un parent, un proche ou son médecin
traitant. Cette procédure n'est pas obligatoire.

La désignation de la personne de confiance est faite par écrit,
sur papier libre ou dans le cadre de la rédaction des directives
anticipées. Les modeles de directives anticipées disponibles
prévoient l'indication du nom et des coordonnées de la personne
de confiance et sa cosignature. La personne de confiance peut
en posséder un exemplaire. La désignation de la personne de

Plus concrétement, pour o : :
confiance est révisable et révocable a tout moment.

les professionnels de santé :

2 . uel est le role de la personne de confiance ?
Dans le cadre du suivi de son patient, Q P

le médecin traitant s'assure que
celui-ci est informé de la possibilité
de désigner une personne

de confiance. Lors de toute
hospitalisation, il est également
proposé au malade de désigner
une personne de confiance.

Le témoignage de la personne de confiance prévaut sur tout
autre témoignage.

Elle s'exprime au nom du patient et non en son nom propre.

» Si le patient le souhaite, la personne de confiance
I'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens
médicaux afin de l'aider dans ses décisions.

> Si le patient est amené a consulter son dossier médical, il peut
demander a la personne de confiance de 'accompagner dans
ses démarches. En revanche, sa personne de confiance ne
peut accéder directement a son dossier médical.

En cas de mesure de protection
(Loi du 02/02/2016, Art. 9):

» La personne de confiance peut poser des questions que
le patient aurait souhaité poser et recevoir du médecin des

« Lorsqu’une personne fait I'objet A : S :
explications qu'elle pourra répéter au patient.

d’une mesure de tutelle:

- Elle peut désigner une personne de
confiance avec I’autorisation du juge
ou du conseil de famille,

- Dans I’hypothese ot la personne de

» Si le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté, et qu'il faut
envisager une limitation ou un arrét des traitements ou la mise
en ceuvre d'une sédation profonde et continue jusqu‘au déces,
la personne de confiance doit toujours étre consultée et étre

confiance a été désignée antérieure- informée des résultats des procédures collégiales. -
ment a la mesure de tutelle, le con-
seil de famille, le cas échéant, ou le
juge peut confirmer la désignation de La fin de vie E _-
cette personne ou la révoquer. » Parlons-en avant | smmesmeas

MINISTERE
V DES AFFAIRES SOCIALES
T DILLA SANTT
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A EN PRATIQUE (SUITE)

La nature et les motifs de décision lui sont P Dans le processus de décision, la personne de
communiqués. C'est en effet en situation de fin de confiance constitue un relais précieux entre patients
vie que son role de témoin privilégié prend toute sa (majeurs) et soignants, en particulier en fin de vie.
dimension. En l'absence de directives anticipées, son
témoignage prévaut alors sur tout autre (famille
ou proche).

L Y R R Ry

TFY RETOUR SUR LA LOI DU 28 SEPTEMBRE 2015

La loi n° 2015-1776 du 28 septembre 2015 relative des entretiens préalables a la signature du contrat de

a l'adaptation de la société au vieillissement a institué séjour, I'assiste dans ses démarches et assiste aux

une personne de confiance spécifique au secteur entretiens médicaux. Elle peut remplir également la
meédico-social dont les missions, inscrites dans le code mission dévolue a la personne de confiance telle que
de I'action sociale et des familles, sont différentes de prévue dans le code de la santé publique, si la personne
celles de la personne de confiance prévue a l'article intéressée le souhaite et la désigne expressément

L 1111-6 du code de la santé publique. Cette personne comme telle. Ainsi, le médecin exergant dans le secteur
de confiance donne son avis et est consultée lorsque médico-social peut étre confronté selon le cas a deux
la personne intéressée rencontre des difficultés dans personnes de confiance ou a une seule remplissant

la connaissance de ses droits, elle 'accompagne lors alors les deux roles prévus par le CASF et par le CSP.

L T

LIENS UTILES

Le ministére des Affaires sociales et de la Santé :
http://social-sante.gouv.fr/grands-dossiers/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/
http://www.droits-usagers.social-sante.gouv.fr/

La Haute Autorité de Santé (HAS) :

www.has-sante fr/portail/jcms/fr/les-directives-anticipees-concernant-les-situations-de-fin-de-vie

La Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) :
http://www.pour-les-personnesagees.gouv.fr/exercer-ses-droits/organiser-lavance-sa-propre-
protection/designer-une-personnede-confiance

Mais aussi

L'Agence nationale de l'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux
(ANESM) : http://www.anesm.sante.gouv.fr/spip.php?page=article&id_article=1096
Le Collectif Interassociatif sur la santé (CISS) : http://www.leciss.org/

La fin de vie | B |

Parlons-en avant | seadecs
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Fiche pratique a destination des professionnels de la santé

LESSENTIEL

Ce que dit la loi
du 2 février 2016:

La loi a pour objectif principal de
permettre aux personnes d'exprimer
leur volonté concernant leur fin de vie.
Cette expression de volonté, quel qu'en
soit le support, est contraignante et
s'impose aux médecins, sauf en cas
d'urgence vitale, le temps d'évaluer la
situation et lorsque les directives
anticipées lui apparaissent
inappropriées ou non conformes a la
situation médicale.

Plus concrétement pour
les professionnels de santé:

Les professionnels de santé doivent
dorénavant informer leurs patients,
qu'ils soient bien-portants ou malades,
de la possibilité de réfléchir aux
conditions et modalités de leur fin de
vie. Lobjectif est de les inciter a rédiger
leurs directives anticipées et/ou a
désigner leur personne de confiance.

Dans I'hypothése ou une personne est
hors d'état d'exprimer sa volonté, ses
directives permettent au médecin et a
I'équipe médicale, de connaitre ses
volontés.

Confronté a un patient en situation de
fin de vie et dans l'incapacité d'exprimer
sa volonté, le médecin a I'obligation de
s’enquérir, en priorité, de I'existence de
directives anticipées.

L L T T Y

Loi
Fin de Vie
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irectives anticipées

EN PRATIQUE

Qui peut écrire des directives anticipées ?

Toute personne majeure peut, si elle le souhaite, rédiger ses
« directives anticipées ». Si elle bénéficie d'un régime

de protection Iégale, elle doit demander l'autorisation du juge
ou, le cas échéant, du conseil de famille.

Quelle est la forme des directives anticipées ?

Il s'agit d'un document écrit qui doit étre daté et signé avec
noms, prénoms, date et lieu de naissance. Si |a personne est
dans l'impossibilité physique d'écrire, ses directives anticipées
peuvent étre rédigées a sa place. Le document n'est
cependant valide que si deux témoins attestent par écrit,

que ce document est bien I'expression libre et éclairée de la
volonté de la personne.

Les directives anticipées peuvent étre écrites sur papier
libre, mais il est recommandé d'utiliser un modéle

de formulaire. Lutilisation de ce modéle n'est pas obligatoire
mais il garantit que I'expression de la volonté répond aux
conditions de validité prévues par les textes.

Quel est le contenu des directives anticipées ?

Les directives anticipées expriment, par avance, la volonté
de refuser ou de poursuivre, de limiter ou d'arréter des
traitements, y compris le maintien artificiel de la vie, ou
de bénéficier d'une sédation profonde et continue.

Quand aider a rédiger les directives anticipées ?

Il n'est pas nécessaire d'étre malade ou agé pour anticiper
les conditions que l'on veut pour sa fin de vie.

En cas de maladie grave et évolutive, le médecin doit suggérer
de les rédiger notamment pour formaliser les échanges
intervenus entre lui et son patient. -

En cas de mesure de protection (Loi du 02/02/2016, Art. 9):
« Lorsqu’une personne fait I'objet d’une mesure de tutelle, elle
peut rédiger des directives anticipées avec I’autorisation du
juge ou du conseil de famille s’il a été constitué. Le tuteur ne
peut nil’assister ni la représenter a cette occasion. »

La fin de vie
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directives anticipées

@

e

EN PRATIQUE (SUITE)

Le patient peut-il changer d'avis ?

Les directives anticipées peuvent étre modifiées
totalement ou partiellement, voire annulées a tout
moment et sans formalité.

Ou conserver les directives anticipées pour
en garantir I'accessibilité ?

Pour que les directives et leurs modifications
éventuelles soient bien prises en compte et exécutées,
il est important d'en assurer l'accessibilité.

Les directives anticipées peuvent ainsi étre gardées
par la personne, étre confiées a une personne de
confiance désignée comme telle ou a un tiers, étre
conservées chez le médecin, dans le dossier médical.

Il est également prévu de pouvoir enregistrer les
directives anticipées dans le dossier médical partagé
(DMP) si le patient en a ouvert un.

Lorsqu'un patient rédige des directives anticipées

a l'occasion d'une hospitalisation, toutes les
informations utiles (accessibilité et personne de
confiance) doivent étre mentionnées dans le dossier
médical.

Lors d'une prise en charge a domicile ou dans une
résidence du secteur social ou medico-social,

le médecin doit recommander a son patient de lui
indiquer I'existence de directives anticipées et leur lieu
de conservation. Ces indications doivent figurer dans
le dossier médical ou le dossier dadmission.

LIENS UTILES

Loi
Fin de Vie

du 2 février
2016

Quelle est la portée des directives
anticipées dans la décision médicale ?

Si des directives anticipées sont rédigées,
le médecin doit les appliquer. Leur contenu prime
alors sur les avis et témoignages.

Le médecin ne peut refuser de les appliquer que
dans deux situations : en cas d'urgence vitale,

le temps d'évaluer la situation et lorsque les
directives anticipées lui apparaissent inappropriées
ou non conformes a la situation meédicale.

Dans ce dernier cas, il ne peut refuser de les
appliquer qu'apres avoir consulté I'équipe médicale
et un confrere indépendant et avoir recueilli

le témoignage de la personne de confiance si elle a
été désignée ou a défaut celui de la famille ou des
proches.

La rédaction de directives anticipées n'est pas
obligatoire. L'expression anticipée de volonté peut
également étre confiée oralement a la personne

de confiance désignée, ou encore @ un membre de
la famille ou a un proche qui pourront en témoigner
au moment voulu. En I'absence de directives
anticipées, le médecin doit donc rechercher d'autres
modes d'expression de la volonté. Ceux-ci n‘auront
cependant pas la force contraignante des directives
anticipées écrites.

Le ministéere des Affaires sociales et de la Santé:
http://social-sante.gouv.fr/grands-dossiers/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/

La Haute Autorité de Santé (HAS):

www.has-sante.fr/portail/jcms/fr/les-directives-anticipees-concernant-les-situations-de-fin-de-vie
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forcement de la collégialité
les décisions en fin de vie

LESSENTIEL

EN PRATIQUE

Qu’est-ce que la procédure collégiale ?

Ce que dit la loi
du 2 février 2016 :

La loi élargit le recours obligatoire a une
procédure collégiale préalable a la
décision en fin de vie.

La procédure collégiale est définie par le code de déontologie
meédicale.

Comment se déroule la procédure collégiale ?

Le médecin doit ainsi y recourir dans La procédure collégiale comporte 3 phases.

trois situations: 1. Lexamen de la situation au regard des critéres médicaux

1. Lorsque la personne en fin de vie est
hors d'état d'exprimer sa volonté et qu'il
envisage de limiter ou d'arréter un
traitement dans le cadre du refus de
l'obstination déraisonnable.

Il s'agit de vérifier que la mise en ceuvre ou la poursuite des
traitements constituerait une obstination déraisonnable au vu
des criteres posés par la loi (actes inutiles, disproportionnés ou
nayant comme seule finalité que le maintien artificiel de la vie).

La procédure implique :
2. Lorsqu'il entend refuser d'appliquer
des directives anticipées qu'il considére
manifestement inappropriées ou non
conformes a la situation médicale.

P une concertation avec les membres présents de I'équipe de
soins qui prend en charge le patient, si elle existe ;

P le recueil de I'avis motivé d'au moins un autre médecin,
appelé en qualité de consultant et sans lien hiérarchique

— P avec le médecin ayant la charge du malade ;
3. Lorsqu'est envisagée une sédation

profonde et continue jusqu'au déces
associée a une analgésie, soita la
demande du patient en fin de vie, soit
envisagée par le médecin pour une
personne hors d'état de s'exprimer pour
accompagner une limitation ou un arrét
de traitement.

P I'avis motivé d'un deuxiéme consultant, si cela est estimé
utile par les deux premiers médecins.

Lorsque la procédure porte sur une demande de sédation
profonde et continue par le patient lui-méme, la procédure
collégiale permet d'apprécier les critéres prévus par la loi:

» affection grave et incurable et pronostic vital engagé a court
terme, que ce soit du fait de I'évolution de la maladie ou du
fait de la décision d'arréter un traitement ;

P souffrance réfractaire aux traitements ou risque d'une
souffrance insupportable du fait de l'arrét du traitement. =

D T Yy
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renforcement de la collégialité

les décisions en fin de vie

@ EN PRATIQUE (SUITE)

2. Létablissement de la volonté
de la personne

La volonté de la personne peut étre établie par
I'examen des directives anticipées ou, a défaut, par le
témoignage de la personne de confiance ou, a
défaut, par celui de la famille ou d'un des proches du
patient. Le cas échéant, le médecin recueille I'avis
des titulaires de l'autorité parentale ou du tuteur.

NB : Lorsqu'il s'agit d'un refus d'appliquer des
directives anticipées inappropriées ou non
conformes & la situation médicale, les mémes
éléments de procedure s'appliquent.

LIENS UTILES

Loi
Fin de Vie

du 2 février
2016

3. Al'issue de la procédure, le médecin prend sa
décision et en informe l'entourage

La décision motivée prise par le médecin, les
témoignages et avis recueillis, la nature et le sens
des échanges au sein de I'équipe sont versés au
dossier du patient.

Dans tous les cas, la personne de confiance, a défaut
la famille ou les proches, sont informés de la nature
et des motifs de la décision prise avant sa mise en
ceuvre.

Le ministére des Affaires sociales et de la Santé:

http://social-sante.gouv.fr/grands-dossiers/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/
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Fiche pratique a destination des professionnels de la santé

LESSENTIEL

Ce que dit la loi
du 2 février 2016:

La loi affirme que toute personne

a le droit a une fin de vie digne et
accompagnée du meilleur apaisement
possible de la souffrance.

La loi reconnait ainsi le droit du patient
a une sédation profonde et continue
jusqu’au décés associé a une
analgésie.

L'objectif est de soulager une
personne malade qui présente une
situation de souffrance vécue comme
insupportable alors que le décés est
imminent et inévitable.

Plus concrétement, pour
les professionnels de santé:

Les professionnels de santé doivent
mettre en ceuvre tous les moyens

a leur disposition pour que ce droit
soit respecté.

Le médecin met en place I'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.

Pour la mise en ceuvre de la sédation
profonde et continue jusqu'au déceés,
les professionnels de santé s'appuient
sur les recommandations de la Société
frangaise d'accompagnement et de
soins palliatifs (SFAP) et de la Haute
autorité de Santé (HAS).

D T T T TS

Loi
Fin de Vie

du 2 février
2016

ation profonde
ntinue jusquau deces

EN PRATIQUE

Qui peut demander une sédation ?

> Le patient atteint d'une affection grave et incurable afin

déviter toute souffrance et de ne pas subir d'obstination

déraisonnable, dans les cas ou :

= son pronostic vital est engagé a court terme et qu'il
présente une souffrance réfractaire aux traitements ;

= sa décision d'arréter un traitement engage son pronostic
vital a court terme et est susceptible d'entrainer une
souffrance insupportable.

» Le médecin, lorsque le patient ne peut pas exprimer sa
volonté, et qu'il ne s'y est pas opposé dans ses directives
anticipées (ou a défaut via le témoignage de la personne
de confiance ou de ses proches).

La sédation est mise en ceuvre par le médecin lorsqu'il

arréte un traitement de maintien en vie au titre du refus de
I'obstination déraisonnable et ce méme si la souffrance du
patient ne peut pas étre évaluée du fait de son état cérébral.
La sédation profonde et continue associée a une analgésie ne
peut cependant étre mise en ceuvre que dans le cadre d'une
procédure collégiale.

Dans tous les cas, 'ensemble de la procédure suivie est
inscrite au dossier médical du patient et le recours a une
sédation profonde et continue doit étre motivé. La personne de
confiance (ou a défaut la famille ou les proches) est informée
des motifs de recours a cette sédation.

La fin de vie
Parlons-en avant
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ﬂ' CE QU'IL FAUT RETENIR

P> Ce n'est pas la sédation qui conduit

au déces mais I'évolution naturelle
de la maladie.

b La sédation permet seulement
que le décés intervienne dans des
conditions de confort améliorées
pour la personne.

P 1l est important de clarifier
l'intentionnalité de la prescription
de la sédation et ses finalités :
celle-ci intervient pour soulager la
souffrance et améliorer le confort
de la fin de vie.

Fiche pratique a destination des professionnels de la santé Fin I::l:iVie
; . . . , Lo du 2 février
sédation profonde et continue jusquau déces 2016

GLOSSAIRE

La sédation est la recherche, par

des moyens medicamenteux, d'une
diminution de la vigilance pouvant
aller jusqua la perte de conscience.
Son but est de diminuer ou de faire
disparaitre la perception d'une
situation vécue comme insupportable
par le patient, alors que tous les
moyens disponibles et adaptés a cette
situation ont pu lui étre proposés
et/ou mis en ceuvre sans permettre
d'obtenir le soulagement escompté.
La sédation peut étre appliquée

de fagon intermittente, transitoire

ou continue.

LIENS UTILES

Le ministéere des Affaires sociales et de la Santé:

http://social-sante.gouv.fr/grands-dossiers/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/

La société franc¢aise d'accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) :
http://www.sfap.org/rubrique/les-recommandations-sur-la-sedation

La Haute Autorité de Santé (HAS) :

http://www.has-sante fr/portail/jcms/c_1003524/fr/label-de-la-has-sedation-pour-detresse-

en-phase-terminale-et-dans-des-situations-complexes
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du 2 février
2016

us de l'obstination
onnable

LESSENTIEL

EN PRATIQUE

Sur quels éléments repose l'établissement
de l'obstination déraisonnable ?

Ce que dit la loi
du 2 février 2016 :

La loi reprend et clarifie la notion
déontologique, déja consacrée par

la loi de 2005, d’obstination
déraisonnable, autorisant le médecin
a ne pas mettre en ceuvre ou

a interrompre des actes médicaux
répondant a certains critéres.

Lobstination déraisonnable justifiant I'arrét des traitements
repose sur la réunion de :

P un ou plusieurs critéres liés a I'acte médical : les actes
sont inutiles et/ou disproportionnés, et/ou n'ont d'autre effet
que le seul maintien artificiel de la vie.

La loi précise que I'hydratation et la nutrition artificielles sont
des traitements susceptibles d'étre limités ou interrompus au

s titre du refus de l'obstination déraisonnable;
Plus concrétement, pour les

professionnels de santé : » la volonté conforme du patient. Lorsque le patient est hors

détat de s'exprimer, sa volonté est établie par ses directives
anticipées, a défaut de directives, par le témoignage

de la personne de confiance et, a défaut de personne de
confiance, par ses proches.

En l'absence déléments permettant détablir la position

du patient, son refus des traitements ne peut étre présumé ;

L'établissement de |'obstination
déraisonnable suppose la prise

en compte d'éléments de nature
médicale (hotamment gravité et
irréversibilité de |'état de santé privant
le patient de toute autonomie)

et d'éléments de nature non médicale
relatifs notamment a I'expression

de la volonté du patient Le médecin
doit s"abstenir de toute obstination
déraisonnable. Elle I'autorise a ne pas
mettre en ceuvre ou a interrompre
des actes répondant a trois critéres.

Lorsque le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté,

la décision ne peut étre prise que dans le cadre d'une
procédure collégiale, définie dans le code de déontologie
meédicale, afin d'analyser les différents éléments constitutifs
de l'obstination déraisonnable et de faire le point sur la volonté
du patient.

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

LIENS UTILES

Le ministere des Affaires sociales et de la Santé:
http://social-sante.gouv.fr/grands-dossiers/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/
Le Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV):
http://www.soin-palliatif.org/actualites/droit-malades-fin-vie
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soins-palliatifs-et-accompagnement-de-la-fin-de-vie-la

Avis 139 CCNE Questions éthiques relatives aux situations de fin de vie : autonomie et solidarité
(septembre 2022) https://www.ccne-ethique.fr/node/529

Sites internet :

Centre national ressource douleur: www.cnrd.fr

Comité départemental de soins palliatifs de I'Indre : www.codespa36.fr

Réseau régional des soins palliatifs : www.sante-centre.fr/soins-palliatifs

SFAP — Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs : www.sfap.org
Centre national de ressources en soins palliatifs : www.soin-palliatif.org

Centre National de |a Fin de Vie et des Soins Palliatifs : www.parons-fin-de-vie.fr

COMPAS - Coordination mutualisée de proximité pour I'appui et le soutien :
WWW.compas-soinspalliatifs.org

Outils pédagogiques SantéBD: www.santebd.org
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Les informations présentées dans ce livret le sont a titre indicatif
et ne peuvent en aucun cas engager la responsabilité de
I'équipe pédagogique ni celle du CODESPA 36.

Imprimé avec le concours du Centre Hospitalier Chateauroux-Le Blanc.
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