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Le mardi 12 juin 2018, la MAIA Aisne Nord-

Est, organisait une rencontre thématique 
intitulée « Les directives anticipées, la 
personne de confiance et la loi Leonetti 
Claeys » au Domaine des Lavandières de 
Fontaine, à Fontaine-les-Vervins (02140). 
 
Elle était animée par Mme Frédérique Bajus, 
formatrice. 
 

***** 
 
J’ai é té  longtémps chargé é dé mission a  l’Espacé 
dé ré fléxion é thiqué ré gional dé Picardié, dirigé  
par lé doctéur Alain dé Broca, Néuropé diatré ét 
philosophé. Jé travaillais ésséntiéllémént aupré s 
dés organismés dé formation ét dans dés 
sérvicés hospitaliérs lors dés situations dé fin dé 
vié.  én pé diatrié. Aujourd’hui jé suis én rétraité, 
mais, par gou t, jé continué a  animér dés 
formations. Jé suis bé né volé dans l’association 
« Vivré son déuil » (Picardié). Nous intérvénons 
notammént béaucoup aupré s dés assistants dé 
sérvicés sociaux 
 
 
 
 
En pré ambulé, jé voudrais vous fairé rémarquér 
qué dans lé titré dé cétté réncontré, il y a un 
« ét » avant « dé la fin dé vié » ét non un « én ». La 
Loi Lé onétti Claéys (LC) né concérné pas 
uniquémént lés pérsonnés én fin dé vié. C’ést 
important dé lé notér. 
 
La loi LC rénforcé lé droit dés maladés : éllé 
« Posé lé droit pour lés maladés a  né pas subir 
uné obstination dé raisonnablé ét lé dévoir pour 
lés proféssionnéls dé santé  dé né pas imposér 
aux maladés uné obstination dé raisonnablé. » 
 
Ellé rénforcé lé « non » a  donnér la mort, a   

 
 

l’éuthanasié. Ellé affirmé aussi l’intérdiction dé 
l’obstination dé raisonnablé, ét pérmét d’intér-
vénir pour limitér, d’arré tér un traitémént 
lorsqu’il ést inutilé, disproportionné , dont lé séul 
éffét ést par éxémplé dé mainténir artifi-
ciéllémént la vié.  
Il faut réspéctér lé réfus dés patiénts dé 
poursuivré un traitémént. Ellé fait obligation aux 
mé décins dé luttér contré la douléur, dé donnér 
accé s aux soins palliatifs. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
La mort déméuré un sujét tabou dans notré 
socié té . Parlér dés soins palliatifs résté éncoré 
tré s difficilé. Cértains pénsént qué lés soins 
palliatifs né s’adréssént qu’aux patiénts qui n’ont 
plus qué 8 jours a  vivré.  
D’uné façon gé né ralé, on péut régréttér qué 
béaucoup dé proféssionnéls dé santé  mé con-
naissént la loi LC ; trop péu dé formations sur lé 
sujét léur sont déstiné és. Or, la position du 
mé décin ést importanté. C’ést lui qui prénd dés 
dé cisions, qui doit organisér dés ré unions, qui 
doit parlér au maladé. 
 
La loi LC ést uné loi qui ouvré lé champ dés 
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possiblés. Ellé ést tré s diffé rénté dés autrés lois 
qui adjoignént ét réstréignént. 
Cértains mé décins réfusént éncoré a  léur patiént 
l’éntré é én soins palliatifs. Jé mé souviéns dé la 
ré fléxion d’un chéf dé sérvicé, dans un EHPAD 
qui m’avait choqué é : « J’ai bien 2-3 hurlants à 
l’étage, mais ce sont des séniles. Je n’ai donc pas 
besoin de procéder à des évaluations de la 
douleur. »  
 
Aujourd’hui, 70 % dés pérsonnés qui méurént, 
dé cé dént a  l’ho pital ou én EHPAD. 
 
La loi concérné : 
* lés patiénts mainténus én vié artificiéllémént : 
prénons l’éxémplé dé cés énfants qui naissént ét 
sont dé ja  én soins palliatifs. Il n’y a aucun 
traitémént curatif possiblé pour léur pérméttré 
dé gué rir. 
* lés patiénts én fin dé vié : arré t du traitémént ? 
limitation si phasé avancé é ? 
* lés patiénts én capacité  d’éxprimér uné 
dé cision : si lé patiént souhaité arré tér son 
traitémént, lé mé décin doit réspéctér sa dé cision. 
 
* lés patiénts hors d’é tat d’éxprimér léur 
volonté  : Si lé mé décin énvisagé un arré t du 
traitémént, la procé duré collé gialé s’imposé.  
 
Tout céla ést tré s thé oriqué. Il conviént én ré alité  
dé fairé préuvé dé bon séns. 
 
 

Les directives anticipées 
 
Séulés 10 % dé pérsonnés ont ré digé  a  cé jour 
léurs diréctivés anticipé és. 
 
Cé qu’il faut réténir : 
 
* La ré daction dés DA ést libré, volontairé ét non 
obligatoiré. 
* Ellés né sont utilisé és qué si la pérsonné ést 
hors d’é tat d’éxprimér sa volonté . 
* Ellés vont pérméttré au patiént d’éxprimér sa 
volonté  dé façon anticipé é, afin qué céllé-ci soit 
réspécté é lé jour ou  il n’ést plus én é tat dé lé 
fairé. Jé pénsé aux pérsonnés a gé és, én EHPAD, 
qui séraiént concérné és par lés diréctivés 
anticipé és. En cas d’urgéncé, lé mé décin doit 
préndré sés résponsabilité s. Faut-il ré animér uné 
pérsonné dont on né sait pas si éllé l’aurait 
souhaité  au régard dé son a gé, dé la gravité  dé 
son é tat ? 

* Ellés sont valablés sans limité dé témps, 
ré vocablés ét modifiablés a  tout momént. 
* En cas dé souhaits contradictoirés, lés DA 
priméront sur lés souhaits dé la famillé. 
* Ellés s’imposént au mé décin (sauf én cas 
d’urgéncé). 
* Si éllés sont inapproprié és (éx. : démandé 
d’éuthanasié) un avis collé gial ést sollicité , ét la 
dé cision prisé noté é dans lé dossiér. 
* Ellés né pourront é tré appliqué és qué dans lé 
réspéct dé la loi (démandé dé mort anticipé é ou 
dé suicidé mé dicalémént assisté  non récévablés). 
 
La loi pré cisé qué lé mé décin doit éxpliquér a  sés 
patiénts, cé qué sont lés diréctivés anticipé és.  
Si lé patiént choisit dé limitér ou d’arré tér son 
traitémént, lé mé décin doit l’informér dés 
consé quéncés dé sés choix. 
 
  

La procédure collégiale 
 
La procé duré collé gialé = lé mé décin én chargé 
du patiént prénd la dé cision apré s concértation 
avéc dés soignants (infirmié rés dé séctéur, aidés-
soignants), un mé décin éxté riéur avéc qui il n’y a 
pas conflit d’inté ré t. 
 
Intérvéntion du Public N° 1 : « Je suis infirmière 
dans une équipe de soins palliatifs. Nous avons 
travaillé sur les LATA*. Et nous sommes souvent 
appelés pour mettre en œuvre la procédure. » 
 

(*) (La limitation ét l’arré t dé(s) thé rapéutiqué(s) activé(s) 
pérméttént sous couvért dé la justicé d'accompagnér la 
pérsonné én fin dé vié vérs uné mort digné).  

 
FB : Jé pénsé a  cét éxémplé d’uné jéuné fillé avéc 
uné pathologié cé ré bralé dé gé né rativé dé 
naissancé, dévénué profésséur dés é colés. Alors 
qu’éllé é tait dans lé coma dépuis 1 mois, la 
mé décin du sérvicé sé trouvait incapablé dé 
dé cidér dé l’arré t dés traitéménts. 
Nous avons organisé  déux ré unions, l’uné avéc 
touté l’é quipé mé dicalé ét soignanté, lés parénts, 
uné cousiné, étc. ét l’autré sans la famillé. La 
famillé né voulait pas d’intérruption dés 
traitéménts arguant qu’éllé avait toujours é té  uné 
battanté. Cés déux réncontrés collé gialés ont 
pérmis a  l’é quipé dé trouvér la conduité a  ténir la 
miéux adapté é. 
 
Lés diréctivés anticipé és sont uné aidé pour 
préndré uné dé cision. Jé pénsé ici a  cétté 
pérsonné qui n’avait pas é crit sés diréctivés 
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anticipé és, mais avéc qui nous avions téllémént 
parlé  dé la mort, qué nous connaissions si bién, 
qué nous savions cé qui sérait bién pour éllé. 
D’ou  l’inté ré t dé parlér. 
 
Pour la mé mé pathologié, lé mé mé soin, nous 
aurons dés ré actions tré s diffé réntés sélon lés 
pérsonnés (léur pérsonnalité ). Commé pour lés 
dons d’organés, il ést important d’anticipér ét dé 
maniféstér sa dé cision a  son éntouragé.  
 
Intérvéntion du Public N° 2 : « La notion de 
directives anticipées, dans l’idéal, devrait se mettre 
en place quand la personne est bien. On voit 
comme une situation peut devenir complexe, 
comme dans le cas Lambert. Il y a des limites à la 
discussion. » 
FB : Lé cas Lambért ést insolublé ! 
Dans lé formulairé a  complé tér, il y a déux casés. 
La prémié ré : « Jé suis én bonné santé  ». Mais jé 
pénsé aussi qué l’é tat d’ésprit ést tré s diffé rént ét 
qu’on n’é crira pas lés mé més chosés si on ést 
dans cé prémiér cas dé figuré, qué si l’on ést 
gravémént maladé… 
 
Intérvéntion du Public N° 3 : « On voit là combien 
il est difficile de prendre une décision lorsque les 
directives anticipées n’ont pas été définies. » 
FB : Jé mé souviéns dé cé mé décin qui m’a dit un 
jour : « Je les ai écrites, et je laisse le soin à mes 
proches de décider ! » 
Autré cas dé figuré, cé monsiéur qui viént d’é tré 
ré animé  suité a  uné crisé cardiaqué ét qui nous 
dit « Ouf ! Il est heureux que vous n’ayez pas mis la 
main sur mes directives anticipées. J’avais 
demandé à ne pas être réanimé… » 
Céla é tant dit, il faut sé rappélér qué l’application 
dés diréctivés anticipé és intérviént dans lé cas 
d’uné maladié gravé. 
 
On sait qu’il y a cé problé mé avéc la ré animation. 
Lés é quipés dé SAMU sont formé és pour 
intérvénir dans l’urgéncé ét ré animér.  
Cértains patiénts, qui souffrént dé maladiés 
chroniqués, laissént dés instructions pour lé 
SAMU, mais si l’é quipé changé, éllé n’a pas 
toujours l’information ! 
 
Intérvéntion du Public N°4 : « Si la personne part 
en vacances loin de chez elle, et que le SAMU doit 
intervenir, comment fait-on pour trouver ses 
directives anticipées ? » 
 FB : Parfois, lé patiént lés a donné és a  son 
mé décin traitant ou a  un proché. Et s’il lés a 

dé posé és dans un Dossiér Mé dical Partagé  (DMP) 
c’ést plus simplé. 
 
(**) Tout bé né ficiairé dé l’assurancé-maladié péut 
démandér a  cré ér un DMP, a  l’accuéil d’un é tablissémént dé 
santé , ou lors d’uné consultation mé dicalé. Il contiéndra 
par éxémplé : Comptés-réndus hospitaliérs ét 
radiologiqués / Ré sultats d'analysés dé biologié / Anté -
cé dénts ét allérgiés /Actés importants ré alisé s /Mé di-
caménts qui vous ont é té  préscrits ét dé livré s) (Sourcés : 
https://www.sérvicé-public.fr /particuliérs/vosdroits/
F10872) 

 
A  notér, lé mé décin péut aussi lancér uné 
procé duré collé gialé : 
S’il énvisagé d’arré tér un traitémént ét qué lé 
patiént n’ést pas én é tat d’éxprimér sa volonté ,  
S’il jugé lés diréctivés anticipé és inapproprié és, si 
par éxémplé lé patiént a é crit « Jé véux 
l’éuthanasié », 
Si lui ou lé patiént énvisagé uné dé cision dé 
sé dation profondé ét continué (nouvéau 
dispositif dépuis 2016 : la mort péut arrivér, mais 
il n’y a pas inténtion dé donnér la mort). 
 

 

La personne de confiance  
 
« Touté pérsonné majéuré péut dé signér uné 
pérsonné dé confiancé qui péut é tré un parént, 
un proché ou lé mé décin traitant, ét qui séra 
consulté é au cas ou  éllé-mé mé sérait hors d’é tat 
d’éxprimér sa volonté  ét dé récévoir l’infor-
mation né céssairé a  cétté fin. » 
 
Béaucoup confondént la pérsonné dé confiancé 
ét la « pérsonné a  pré vénir ». La pérsonné a  
pré vénir é tant céllé qué l’on contacté par 
éxémplé lorsqué lé patiént a bésoin dé lingé, ét 
autrés chosés pratiqués, par éxémplé complé tér 
un dossiér administratif. 
Il ést important qué lé pérsonnél soignant fassé 
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la distinction. Il y a parfois dés maladréssés dans 
dés é tablisséménts dé typé EHPAD. Jé pénsé a  cé 
maladé souffrant d’un cancér foudroyant. Uné 
dé cision d’arré t dé traitémént é tait a  préndré ét 
par facilité , c’ést la « pérsonné a  pré vénir », 
habitant a  3 km, qui a é té  appélé é, la « pérsonné 
dé confiancé » déméurant éllé a  300 km. Et la 
dé cision prisé a cré é  dés problé més rélationnéls 
familiaux par la suité. 
 
Lé choix dé la « pérsonné dé confiancé » a 
cértainémént é té  bién ré flé chi par lé patiént : « Si 
je prends mon mari comme personne de confiance, 
comme il est encore très amoureux, il voudra qu’on 
fasse tout pour me sauver. Or je ne le souhaite 
pas. » Et cétté fémmé a dé signé  l’un dé sés 
énfants. 
 
Ellé ést céllé qui va é tré la parolé du patiént. Ellé 
doit é tré ténué informé é. 
On né va pas lui démandér dé préndré uné 
dé cision, mais on va la consultér : « Pensez-vous 
que votre proche aurait souhaité un arrêt du 
traitement ? ». 
La pérsonné dé confiancé péut assistér a  la 
consultation avéc lé mé décin. Ellé va énténdré lés 
mé més chosés, ét pourra préndré lé témps, si 
bésoin, dé lés ré éxpliquér au patiént. Il faut 
pénsér qué lé patiént auquél on annoncé 
soudainémént la né céssité  d’uné intérvéntion 
urgénté, ét touté pérsonné qui sé trouvérait dans 
cétté situation, péut pérdré jusqu’a  50 % dés 
informations donné és par lé praticién. 
La pérsonné dé confiancé péut consultér lé 
dossiér mé dical én pré séncé du patiént. Ellé péut 
é tré la  quand lé patiént né péut plus s’éxprimér. 
Ellé séra l’intérlocutéur principal dés mé décins. 
On péut é galémént lui démandér dé rédiffusér 
dés informations a  la famillé. 
 
La pérsonné dé confiancé ést dé signé é par é crit, 
pour uné duré é illimité é. Cépéndant, éllé ést 
ré vocablé : on péut changér dé pérsonné dé 
confiancé a  tout momént. Il suffit dé l’é criré sur 
un papiér blanc, ou sur un formulairé. 
 
« La pérsonné proté gé é par mésuré dé tutéllé, 
péut dé signér uné pérsonné dé confiancé avéc 
l’autorisation du jugé dés tutéllés ou du conséil 
dés famillés. » 
L’organismé dé tutéllé né péut pas lui-mé mé é tré 
pérsonné dé confiancé. 
 
Cé qui a changé  avéc la loi LC : « Dans lé cadré du 

suivi dé son patiént, lé mé décin traitant s’assuré 
qué célui-ci ést informé  dé la possibilité  dé 
dé signér uné pérsonné dé confiancé ét lé cas 
é ché ant l’invité a  procé dér a  uné téllé 
dé signation. » 
 
Intérvéntion du Public N° 5 : « Désormais, avec la 
loi ASV (Adaptation de la Société au 
Vieillissement), la désignation de la personne de 
confiance est une obligation lors de l’entrée en 
maison de retraite. »  
FB : Jé constaté qué la ré ticéncé viént souvént du 
pérsonnél soignant, qui é prouvé toujours 
béaucoup dé difficulté s a  én parlér. Pourtant, 
c’ést parfois un vrai soulagémént pour lé 
ré sidént, qué dé dé signér officiéllémént la 
pérsonné én qui éllé a touté confiancé.  
Jé connais un é tablissémént ou  la pérsonné péut 
é criré sur un « Livré dé vié » cé qu’éllé vit ét son 
choix dé mort, c’ést-a -diré én institution ou au 
domicilé, ét pour l’organisation dé sés obsé qués.  
 
 

 
 
 
 
A  notér : 
 
* 80 a  90 % du pérsonnél soignant én EHPAD ést 
fé minin. Lés hommés tré s a gé s qui s’installént én 
maison dé rétraité sont péu nombréux par 
rapport aux fémmés, ét én ré sumé  ils n’ont plus 
(ou trop péu) d’intérlocutéurs masculins pour 
é changér. 
 
* Lé pérsonnél soignant né doit jamais oubliér 
qué cés pérsonnés a gé és dont il s’occupé, ont éu 
uné vié avant d’é tré la , commé la léur. Jé mé 
souviéns dé cétté infirmié ré qui, alors qué nous 
é tions au chévét dé ma mé ré qui vivait sés 
dérniérs jours, s’é tonnait én dé couvrant sur sa 
tablé dé chévét un livré sur son villagé, sur la 
guérré, avéc sa signaturé : « Ah bon ! Ellé a é crit 
un livré ?! ». 
 
* Si dans la prémié ré vérsion dé la loi, la nutrition 
ét l’hydratation artificiéllés é taiént considé ré és 
commé un soin, aujourd’hui éllés sont consi-
dé ré és commé un traitémént. 
 
* La sé dation péut dé sormais é tré profondé ét 
continué. 
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Cé qui a changé  avéc la loi Lé onétti 
Claéys ? 
 
Lé principé dés diréctivés anticipé és déméuré, 
mais : 
* La dé cision collé gialé s’imposé ét ést inscrité 
dans lé dossiér mé dical. 
* Il n’y a plus dé duré é dé validité , 
* Cré ation d’un modé lé uniqué, 
* Cré ation d’un régistré national dé consérvation 
(qui n’ést pas éncoré mis én placé  a  cé jour) 
* « Sont réspécté és, si ét séulémént si lé patiént 
n’ést plus én capacité  dé communiquér, pour 
touté dé cision d’invéstigation, d’actés d’intér-
véntion ou dé traitémént, sauf én cas d’urgéncé 
vitalé péndant lé témps né céssairé a  uné 
é valuation complé té dé la situation. Si lés DA 
apparaissént maniféstémént inapproprié és, lé 
mé décin doit sollicitér un avis collé gial. La 
dé cision collé gialé s’imposé ét ést inscrité dans lé 
dossiér mé dical. » 
 
Intérvéntion du Public N° 6 : « Il faut 
accompagner les équipes autour de ça. Les 
médecins ne sont pas du tout prêts à ne plus 
prescrire. Ce sont souvent eux qui bloquent les 
décisions ! C’est toute la complexité de la fin de vie. 
On en entend parler depuis 2005 et en 2018 on 
constate que les choses n’ont pas beaucoup 
changé ! »  
FB : Cétté ré alité  montré l’importancé dé l’articlé 
1 dé la loi : l’obligation dé formér, d’informér lé 
pérsonnél sur lés soins palliatifs !  
 
 
Intérvéntion du Public N° 7 : « Il faudrait donner 
plus de valeur juridique aux DA ! Je pense à une 
personne avec une maladie neuro-dégénérative. 
Nous avons appelé le SAMU. Je savais que cette 
personne avait rédigé des directives anticipées, 
mais on ne m’a pas écoutée et ils l’ont réanimée.  Il 
a vécu quelques semaines de plus… » 
FB : Péut-é tré qu’il faudrait méttré dés infor-
mations, dés pré cisions, dans lé carnét d’accuéil 
dés é tablisséménts, pour éxpliquér aux 
pérsonnés qui ré digént léurs DA l’importancé du 
choix dés mots. Qué signifié « Né souhaité pas 
d’acharnémént ? »  
Lés DA né sont pas obligatoirés, ét éllés né 
doivént pas l’é tré : si la pérsonné a un dé but dé 
dé méncé, Il pourrait é tré judiciéux dé lui parlér 
dés DA lors dé sés pé riodés dé lucidité . 
 

En ré sumé , n’ayons pas péur, dé nous formér, 
d’informér patiénts ét famillés mais aussi lés 
é quipés sur lés diffé rénts points dé la loi Léonétti 
Claéys éncoré trop mé connus dé tous. Cértains 
points n’ont pu é tré soulévé s lors dé cétté 
intérvéntion trop courté, n’hé sitéz pas a  allér sur 
lé sité dé l’HAS (Hauté Autorité  dé Santé ) qui 
donné toutés lés informations sur lé sujét. 
 
 
Compté-réndu ré alisé  par : 
Nathalié MATHIS DELOBEL – www.alixom.fr - 
Bibliographié : Diaporama dé Mmé Fré dé riqué BAJUS 
(12/06/18)   
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