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Le consentement aux soins des majeurs
protégés dans le cadre de la fin de vie

. o . Principe général du
Une réglementation générale encadre le consentement aux soins.

. . - . consentement aux soins :

Cependant des réglementations spécifiques sont prévues :

Le patient accepte ou non le soin proposé
par le médecin car « aucun acte médical
ni aucun traitement ne peut étre pratiqué
sans le consentement libre et éclairé de
la personne et ce consentement peut étre
retiré a tout moment ».?

> Pour les décisions concernant la santé des personnes sous me-
sure de protection juridique avec représentation relative a la
personne (tutelle, habilitation familiale et mandat de protection
future avec représentation relative a la personne) en raison de leur
vulnérabilité!

> Pour les patients considérés comme étant en situation d’obs-
tination déraisonnable’

Focus sur la pratique de la sédation profonde et continue associée a l’arrét des traitements
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Obstination déraisonnable (ou « acharnement  Arrét de traitement : Afin d’éviter toute obstination déraison-
thérapeutique ») : situation ou les traitements  nable, le médecin peut renoncer a mettre en place ou a pour-
donnés a un patient « apparaissent inutiles, dis-  suivre des traitements « conformément & la volonté du patient
proportionnés ou lorsqu’ils n’ont d’autre effet que et si ce dernier est hors d’état d’exprimer sa volonté, a [’issue
le seul maintien artificiel de la vie ».* d’une procédure collégiale définie par voie réglementaire ».°

Sédation profonde et continue jusqu’au décés La SPCJD a un caractére définitif et peut accélérer le
(SPCJD) associée a ’arrét des traitements : pro- déces. Elle est a distinguer de la sédation contrélée
voque une altération de la conscience maintenue ou palliative : soin palliatif proposé au patient pré-
jusqu’au déces (associée a une analgésie et a l'arrét sentant des souffrances réfractaires aux traitements. Elle per-
de I’ensemble des traitements de maintien en vie) met d’endormir le patient pour une durée déterminée. Le pa-
peut étre mise en ceuvre dans certaines situations. tient garde a tout moment la liberté d’interrompre la sédation.

> Toute personne dont ’état de santé le nécessite, peut bénéficier de soins palliatifs. Ces soins visent a soulager la
douleur, apaiser la souffrance physique, sauvegarder la dignité de la personne malade et soutenir son entourage.®

> Une personne en fin de vie peut étre prise en charge dans le cadre de ’hospitalisation a domicile (HAD). Cette der-
niére doit étre prescrite par un médecin. Elle est mise en place au domicile de la personne ou dans un établissement social
ou médico-social d’hébergement.

> Le congé de solidarité familiale permet de s’absenter pour assister un proche en fin de vie, qui serait en phase avancée
ou terminale d’une affection grave et incurable (voir service-public.fr). Une allocation journaliére d’accompagnement
d’une personne en fin de vie (AJAP) peut étre versée dans le cadre de ce congé (voir conditions sur service-public.fr)’.



https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F1767#:~:text=Tout%20d%C3%A9plier-,Qu'est%2Dce%20que%20le%20cong%C3%A9%20de%20solidarit%C3%A9%20familiale%20%3F,'en%20soit%20la%20cause
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F706

Cas d’un patient avec une déficience intellectuelle et considéré en situation d’obstination déraisonnable :

> S’il est considéré par le médecin comme « hors d’état d’exprimer sa volonté », la décision d’arrét de traitement et de

sédation profonde et continue jusqu’au décés (SPCJD) sera prise par le médecin in fine. La personne chargée de la mesure

de représentation relative a la personne® sera uniquement consulté.

,Q Une personne avec une déficience intellectuelle peut étre considérée comme étant « hors d’état d’exprimer sa
volonté » méme si elle n’est pas dans le coma.

> S’il est en état d’exprimer sa volonté, la décision lui reviendra.
Les conditions de mise en ceuvre de l’arrét ou de la limitation des traitements et de la sédation profonde et continue
different selon que le patient est en état ou hors d’état d’exprimer sa volonté.’

Cas du patient en situation Cas du patient en situation
d’obstination déraisonnable et d’obstination déraisonnable et
en état d’exprimer sa volonté hors d’état d’exprimer sa volonté
Le patient peut : La décision d’arrét de traitement et de sédation profonde et continue
> Demander ’arrét des traitements?®. du patient est prise dans le cadre d’une procédure collégiale’? In
N s . . 1
> Refuser librement U'arrét d’un traitement pro- Ene, (Edest‘le médecin en charge du patient qui prendra la décision®.
e médecin :

posé par son médecin et/ou ses proches.

Son choix doit étre suivi par le médecin qui est > Peut engager la procédure collégiale de sa propre initiative.

tenu de l’accompagner. > Est tenu de le faire a la demande de la personne de confiance, ou,

Le patient peut également demander la sé- a défaut, de la famille ou de ’'un des proches.

dation profonde et continue jusqu’au décés La personne de confiance (ou a défaut la famille ou un proche) est
(SPCJD) associée a l’arrét des traitements s’il informée de la décision de mettre en ceuvre la procédure collégiale
est atteint d’une affection grave et incurable (des qu’elle a éteé prise).

et que l'une de ces conditions est remplie'’: Au cours de cette procédure, le médecin a l’obligation de s’enquérir
> Son pronostic vital est engagé a court terme de l'expression de la volonté exprimée par le patient. En ’absence
et il présente une souffrance réfractaire aux trai- de directives anticipées, il doit recueillir auprées de la personne de
tements. confiance, ou a défaut de la famille ou d’un proche le témoignage

> Sa décision d’arréter un traitement engage son ¢l velleiis e pewin

pronostic vital & court terme et est susceptible Dans le cadre d’une mesure de protection, le protecteur n’a aucun
d’entrainer une souffrance insupportable. pouvoir de décision. Il est simplement consulté par le médecin qui re-
cueille son avis, sauf urgence rendant impossible cette consultation.

Bon a savoir : La personne de confiance peut étre distincte du protecteur qui est la personne chargée d’une mesure de pro-
tection (tutelle, curatelle, habilitation familiale ou mandat de protection future).

Le protecteur est désigné par le juge pour repré- Q La personne de confiance est désignée par le pa-

senter ou assister le majeur protégé, concernant @ tient, méme s’il est sous mesure de protection, par

les actes relatifs a ses biens et/ou a sa personne. écrit. Elle remplit des missions de soutien pour le
Il peut intervenir lorsque des actes sont a prendre concer- patient (présence lors de rdv médicaux etc.), et témoigne de
nant la santé du majeur protégé, si le jugement de mise sa volonté s’il est hors d’état de l’exprimer. La personne de
sous protection le prévoit. confiance n’a aucun pouvoir de décision*.

@ Si vous souhaitez des informations complémentaires sur cette thématique, vous pouvez contacter [’assistante sociale de
UInstitut Jérébme Lejeune par courriel : violaine.roger@institutlejeune.org
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