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Personne de confiance
et directives anticipées :
qu’en est-il dans la pratique ?

a loi de 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite loi

Léonetti [1], complétée en 2016 par la loi Claeys Léonetti sur les
nouveaux droits des personnes en fin de vie [2], a prévu en France la
possibilité pour toute personne majeure d'exprimer par écrit sa volonté
personnelle sur les conditions de limitation ou d’arrét de traitement en
situation de fin de vie, pour le cas ou elle serait devenue hors d’'état de faire
connatitre sa volonté. Ce dispositif de « directives anticipées » (DA) existe
aux Etats-Unis et en Australie depuis le début des années 1990, plus
récemment dans d'autres pays d’Europe (Allemagne, Suisse...). Dans leur
article dans ce méme numéro de Médecine, « La place du médecin et de la
famille dans la décision pour des patients en fin de vie », Bismuth et al., a
partir d’une situation concréte vécue par un jeune médecin en formation,
analysent les difficultés rencontrées par les équipes soignantes dans la prise
en charge des patients en fin de vie [3]. Au-dela des questions
fondamentales éthiques de la limitation, voire I'arrét, de traitements de
maintien en vie et du refus de « l‘obstination déraisonnable », ou est
I'intérét final du patient et qu’en est-il du respect de ses choix personnels ?

Que dit la loi ?

Le jury de la conférence de consensus de 2004 soulignait que la démarche
d’'accompagnement des personnes en fin de vie par les soignants ne peut
étre que globale, tenant compte des besoins et des attentes du malade
et de sa famille, mais aussi des besoins des soignants [4]. Quand un patient
n‘est plus en état de manifester sa volonté, dans des situations parfois
d’opposition entre les proches eux-mémes, ou entre proches et équipe
soignante, comment partager et prendre les meilleures décisions, particu-
lierement lourdes de sens et de responsabilité ?

Les lois Leonetti de 2005 [2] et Claeys Leonetti de 2016 [3] qui prévoient la
possibilité de limiter ou d'arréter les traitements, prévoient également les
cas ou le patient ne serait plus capable d’exprimer sa volonté en instaurant
les mécanismes de la personne de confiance et des directives anticipées (DA),
et les « procédures collégiales de fin de vie » parfaitement décrits dans
I'article de Bismuth, Angelo et Escourrou.

Dans la réalité, qu'en est-il de la mise en ceuvre de ces dispositifs ? Le
dispositif de la personne de confiance et des DA est-il connu ? Répond-il aux
attentes des malades ? Est-il utile aux médecins et respecté par eux ?

Qu'en pensent les patients ?

— Selon les termes de I'article L 1111-11 du Code de la santé publique, « toute
personne peut exprimer sa volonté 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’acte médicaux » [3]. Dans une étude publiée en 2012 par le
centre d’'éthique de I'hopital Cochin a Paris pour étudier l'intérét des



personnes de plus de 75 ans pour le dispositif des DA [4],
90 % des personnes interrogées ont dit n'avoir jamais
entendu parler des DA avant I'entretien. Apres avoir été
informées de leur finalité, elles étaient encore 83 % a
exprimer qu’elles n'étaient pas intéressées, soit qu’elles
ne se sentaient pas concernées, soit que le dispositif
soit selon elles inefficace : « les choses ne se présentent
jamais comme on les a imaginées », inutile: « les
médecins feront de toute facon ce qu’ils veulent », voire
méme dangereux : « écrire ferait prendre le risque que
les médecins baissent les bras avant I’heure ».

Le souci des personnes interrogées est davantage de
signifier ce qui est important pour elles en termes de
qualité de vie que d’exprimer des directives anticipées sur
les conditions de leur mort. Ceci peut étre expliqué, entre
autres, par une réelle difficulté a admettre sa finitude
et a envisager les conditions de sa fin de vie (méme pour
les professionnels de santé !...) et par une faible connais-
sance de cette loi par les professionnels [5].

— Selon I'article L 1111-6 du Code de la santé publique
modifié par ordonnance n° 2018-20 du 17 janvier 2018,
« toute personne majeure peut désigner une personne
de confiance qui peut étre un parent, un proche ou le
médecin traitant et qui sera consultée au cas ou elle-
méme serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de
recevoir l’information nécessaire a cette fin » [6]. Elle sera
consultée en priorité en cas d'incapacité du patient et
sera son porte-parole [7]. Lors de toute hospitalisation
dans un établissement de santé il est proposé au patient
de désigner une personne de confiance valable pour la
durée de cette hospitalisation. Il s’agit d’'un engagement
moral, la personne de confiance ne devra pas exprimer
ses propres souhaits et convictions personnelles mais
s‘engager a respecter les volontés exprimées par le
patient [5].

Dans une enquéte par questionnaire menée en 2011
au CHU de Nancy [8] auprés de 376 personnes,
patients (64 %) et accompagnants (famille ou proche),
en salle d'attente des différents bureaux d’admission,
plus des trois quarts connaissaient la possibilité de
désigner une personne de confiance et faisaient bien
la différence entre personne de confiance et personne
a prévenir.

Lors d'une éventuelle participation a la décision médicale,
les deux tiers (67 %) seulement pensaient que l'avis
de la personne de confiance primait sur celui de la famille
ou des proches, les trois quarts que la personne de
confiance donnait son avis selon les indications données
préalablement par le patient ou, a défaut, en réflé-
chissant a ce qu'il aurait probablement souhaité. Mais un
quart pensait que la personne de confiance donnait
en réalité son propre avis. Enfin, 65 % déclaraient que
si elles étaient concernées en tant que personne de
confiance elles prendraient en compte I'avis donné par
le médecin au risque méme d’aller a I'encontre de la
volonté du patient.

Mieux faire connaitre le dispositif

Ces différentes données et certaines contradictions qu'el-
les révelent dans leur application effective expliquent,

pour partie, des difficultés rencontrées encore par des
équipes soignantes dans lI'accompagnement des per-
sonnes en fin de vie. Les dispositions déja incluses
de longue date dans la loi, personne de confiance et
DA, sont a méme d'y apporter une réponse. Mais cela
suppose de mieux les faire connaitre et un accompa-
gnement personnalisé des patients a chacune des
deux étapes.

— Le choix de la personne de confiance, pas nécessaire-
ment un proche (une trop grande proximité ne risquerait-
elle d'ailleurs pas de constituer un frein au moment de
prendre des décisions lourdement chargées d'affecti-
vité ?), ne peut étre laissé au hasard. Il convient de
s'assurer de son accord pour assumer cette mission et
qu’elle accepte bien les choix et la volonté de la personne
dont elle sera, le moment venu, le porte-parole dans une
situation éventuellement difficile, sans se laisser empor-
ter par des options ou convictions personnelles. Elle sera
seule responsable de la transmission des souhaits et
convictions de la personne qui I'a mandatée sans avoir
aucune décision a prendre concernant les traitements,
décision qui sera prise par le médecin apres concertation
au sein de I’équipe soignante.

Elle aura par ailleurs un devoir de confidentialité
concernant les informations médicales qu’elle aura pu
recevoir et les directives anticipées formulées par le
patient. Elle n'aura pas le droit de les révéler a d'autres
personnes [9].

- La rédaction de DA a pour objectifs, en anticipant
sur des situations et traitements possibles, d'informer et
rassurer la personne sur le respect de sa volonté concer-
nant sa fin de vie, voire de prévenir des désaccords
familiaux, si elle n'est plus en état de s'exprimer. Depuis
la loi de 2016, les DA auparavant non contraignantes,
sont devenues contraignantes pour I'équipe soignante,
sauf urgence vitale nécessitant un temps d’évaluation
compléte de la situation ou si les DA apparaissent
complétement inappropriées face a la situation. Cette
étape de rédaction des DA peut nécessiter une longue
maturation dans laquelle le médecin traitant a une place
prépondérante.

Il importe enfin de s’assurer de I'accessibilité des DA en
tous lieux et circonstances, que ce soit en médecine
de ville ou en établissement de santé, et donc de
définir aussi avec le patient le lieu et moyen de
conservation. Elles doivent étre centralisées, toutefois,
son auteur peut choisir de les conserver ou de les confier a
une personne proche. Dans ce cas, afin de ne pas entraver
leur communication a I'équipe médicale, cette informa-
tion doit étre mentionnée dans le dossier médical [10].

En conclusion

Les lois de 2005 et 2016, instaurant les concepts de
personne de confiance et de directives anticipées ont
apporté des avancées majeures dans I'accompagnement
des personnes en fin de vie. Ces avancées supposent une
implication forte des médecins traitants qui ont pour
mission, dans le cadre du suivi de leur patient, de s'assurer
que celui-ci est informé de la possibilité de désigner une
personne de confiance et, le cas échéant, l'inviter a
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procéder a une telle désignation et I'accompagner, s'il le
désire, dans la réaction de DA [5, 7].

Mais il reste beaucoup a faire si I'on veut aider les
personnes a s'exprimer sur les conditions de mourir.
Il importe de tenir compte, surtout chez les personnes
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