L’affaire Vincent Lam-
bert a fait ressurgir le
débat de la fin de vie.
Avec I’appel de la minis-
tre de la Santé, Agnés
Buzyn, les directives
anticipées reviennent’
également sur le devant
de la scéne. Le point sur
un dispositif souvent
méconnu.

9 affaire Lambert, chacun a
son avis. Mais au-dela de
ce fait de société, cela nous
renvoie a une question : “Et
moi, qu’est-ce que je veux pour
ma fin de vie ?” Et amene in-
exorablement a réfléchir sur
ce qu'on ne veut pas. Pas si
simple de répondre a cette in-
terrogation quand on ne fait
pas partie du sérail médical.
Quand on est bien portant.
Quand on est encore jeune.
Pourtant, les directives anti-
cipées, tout le monde peut les
coucher noir sur blanc depuis
la loi Leonetti en 2005 et elles
s'imposent aux médecins de-
puis la loi Claeys-Leonetti, en
2016. Mais ce n’est pas si évi-
dent comme l'expliquent des
spécialistes du centre hospita-
lier Pierre-Oudot de Bourgoin-
Jallieu. Dans le cas d’une per-
sonne jeune, bien portante
« cela oblige a se confronter a
une réalité qu'on n’a pas forcé-
ment envie de voir ». Alors,
au-dela de la rédaction de ces
souhaits, « on peut en parler
autour de nous, avec ses pro-

ches, confronter des avis mais
aussi écouter des gens en situa-
tion de maladie ou de vieilles-
se pour avoir leur ressenti »,
soulignent notamment la doc-
teure Béatrice Cholin, respon-
sable de I'équipe mobile d’ac-
compagnement de soins
palliatifs & I'hopital Pierre-Ou-
dot, Isabelle Defaye, la cadre
de cette équipe, Aurélie Gar-
siot, infirmiere et Elodie Hu-
gonnard, psychologue.
Léquipe médicale qui entou-
re le patient s’appuie sur ces
directives anticipées pour con-
naitre la volonté de ce dernier
lorsqu’il n’est plus en capacité
s'exprimer. Mais elles sont dé-
licates a rédiger pour quel-
qu'un qui ne connait pas les
arcanes du monde médical.
« Un acte peut faire peur et on
peut ne pas le vouloir alors que
s'il est réalisé, on peut vivre
trés bien ensuite », note Isabel-
le Defaye. D’ott I'intérét de se
faire conseiller et aider par son
médecin traitant, par un spé-
cialiste dans le cadre d’'un ac-
compagnement médical... Et
puis ce qui est vrai a 30 ans ne
I’est pas forcément une dizaine
d’années plus tard. Les directi-
ves anticipées peuvent étre re-
prises autant de fois que néces-
saires et la plus récente fait foi.

La personne
de confiance,
a quoi ca sert ?

Mais si on n’a pas eu le

S’assurer de sa fin de vie, une garantie que donnent les directives anticipées si elles ont été rédigées. Photo DR

temps, l'envie, le courage de
les rédiger, qui transmet sa vo-
lonté au corps médical ? C’est
la qu’intervient la personne de
confiance si elle a été désignée
auparavant par le patient. Sou-
vent, le choix se fait dans I'en-
tourage familial, mais il se por-
te parfois sur le médecin
traitant. « Cette personne peut
assister a des entretiens médi-

caux, peut témoigner de sou-
haits s’il les avait au préalable
exprimés, détaillent-elles. Elle
peut avoir acces a des informa-
tions concernant son état de
santé si le patient a donné son
accord mais il peut avoir émis
le veeu que certaines choses ne
lui soient pas, divulguées. »
Comme pour les directives an-
ticipées (lire ci-contre), le per-

sonnel soignant demande ay
patient s’il a nommé une per-
sonne de confiance, s'il veut
en choisir une. La encore, rien
d’obligatoire. S’il n’en a pas, si
les directives anticipées n’ont
pas été rédigées, le corps mé-
dical se tournera vers la fa-
mille. Qui devient alors la voix
de son proche.

Julie BATAILLON-PICCARRETA

« Le soignant doit étre
d’une neutralité blenvelllante »

Les infirmiers sont confrontés a la problé-
matique de la fin de vie et de I'accompa-
gnement des malades. Tout au long de
leur formation, les étudiants en soins in-
firmiers ont des modules obligatoires oi1
les directives anticipées, les nouvelles
lois, I’éthique... sont abordées. « Ils ont
une connaissance théorique et en stages
obligatoires, ils peuvent étre confrontés a
des situations de fin de vie. IIs enrichis-
sent donc leur pratique en fonction des
situations, des tuteurs, du lieu de sta-
ge... » explique un formateur en santé.
Lorsqu’un patient arrive dans un service,
I'infirmier demande s’il a ou pas rédigé les
directives anticipées. Si oui, elles peuvent
étre indiquées dans le dossier médical. Si
non, « c’est un relais d’'information, il doit
informer le patient sans le pousser dans
un sens ou dans l'autre. Le soignant doit
étre d’une neutralité bienveillante », in-
siste-t-il.

Quant a savoir si 'infirmier peut étre le
garant de 'application des directives anti-
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cipées, la réponse fuse : « Non ! » Et de
préciser : « C'est I'équipe pluridisciplinai-
re composée de médecins, de I'équipe
soignante et des différents acteurs de san-
té qui entourent le patient. Et 13, a partir
du moment ou les directives anticipées
ont été rédigées, c’est la garantie d’avoir
la fin de vie qu’il a choisie. »

J.B.P.



