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Lancement de la campagne d’information
grand public sur les droits des
personnes en fin de vie.
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« PARLONS FIN DE VIE » : une campagne nationale d’information
pour que chaque Francais connaisse ses droits et aborde le sujet
sereinement

La loi promulguée par le président de la République le 2 février 2016 renforce les droits
existants et crée de nouveaux droits pour les personnes malades et les personnes en fin de
vie. Aujourd’hui, 9 Francais sur 10 ne connaissent pas cette loi, ni leurs droits.

Chacun peut exprimer ses volontés sur la fin de vie, qu’il soit en bonne santé ou malade.
Afin que chaque Francais puisse connaitre ses droits et aborde sereinement le sujet,
Marisol TOURAINE, Ministre des Affaires sociales et de la Santé, lance aujourd’hui, avec le
Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV), la campagne nationale
d’information grand public « Parlons fin de vie ».

Prévue dans le Plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et
l’accompagnement en fin de vie, cette campagne compléte la campagne a destination des
professionnels de santé et du médico-social, lancée en décembre 2016 par la Ministre.

La fin de vie est un sujet délicat qui interpelle tous les Francais, pour leur propre fin de
vie ou pour celle de leur proche : quels sont mes droits ? Qu’est-ce que des "directives
anticipées” et comment les rédiger ? Comment désigner ma personne de confiance ? Les
questions qu’ils se posent sont multiples, parfois complexes, et doivent trouver des
réponses claires et précises.

Cette campagne répond a un double objectif :

e informer le grand public de facon pédagogique sur les possibilités offertes par la loi et
ses outils, tels que les directives anticipées et la personne de confiance ;

e interpeller et mobiliser les Francais en proposant d'ouvrir la discussion sur la fin de vie
dans le cercle familial et avec les professionnels de santé.

La fin de vie n’est pas un sujet facile a aborder. Nous avons parfois tendance a éviter le
sujet, alors qu’il existe des outils et que l’on peut en parler avec des professionnels.

Cette campagne joue sur l’absurde en théatralisant les situations. Des personnes se
trouvent symboliquement face a la question de la fin de vie et adoptent différentes
postures, plus ou moins exagérées, pour éviter d’y étre confrontée. Cela permet a la fois
de dédramatiser le sujet, mais aussi d’interpeller, grace a une mise en scéne décalée.
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Le tout souligné par une signature de campagne qui ouvre la porte au dialogue : « La fin
de vie, et si on en parlait ? »

la £in de vie
et si on en parlait ?

A partir d’aujourd’hui et jusqu’au 20 mars, la campagne de communication couvrira un
large panel de supports pour sensibiliser l’ensemble des Francais :

*= Un spot TV de 25 secondes sera diffusé sur plusieurs chaines de la TNT. Le spot sera
également diffusé en replay (« catch up TV ») sur les sites rediffusant les programmes
de France Télévisions.

= Deux annonces presse, faisant écho au spot, seront relayées dans la presse :

La fin de vie ?
Personne n’aime y pensetr.

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

Si c'était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Dés a présent, vous pouvez rédiger vos directives
anticipées et choisir votre personne

de confiance.

Si c’était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Dés a présent, vous pouvez rédiger vos directives
anticipées et choisir votre personne

de confiance. o

g g N

‘ﬁ\ ‘F"\ ‘!e vie et si on en parlait ?
et sionen parlait ? parlons-fin-de-vie.fr | (€ 0811020300 )

porlons-fin-de-vie fr | (€ 0811020300 )

ALK O'UN APPEL LOCAL DEPLIS L POSTE FIXE

-
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= Un site internet dédié : www.parlons-fin-de-vie.fr. Ce site contient notamment : des
vidéos d’experts, qui répondent simplement en moins d’une minute aux grandes
questions que l’on peut se poser sur la fin de vie ; des infographies thématiques sur
les outils a disposition du grand public et les soins palliatifs ; des fiches pratiques sur
les différents aspects de l’accompagnement de la fin de vie ; le kit de campagne pour
les partenaires qui souhaitent la relayer ; et toute l’information, les liens et les
ressources sur les acteurs de la fin de la vie qui peuvent étre contactés, les modalités
de congés et d’aides financiéres, etc.

*» La campagne sera également présente sur le web et sur les réseaux sociaux : des
banniéres aux couleurs de la campagne seront présentes sur des sites web ciblés ; des
posts seront quotidiennement publiés sur les comptes Facebook et Twitter du
Ministére des Affaires sociales et de la Santé et du CNSPFV #ParlonsFinDeVie.

* Le numéro téléphonique d’information et d’écoute du CNSPFV est mis a la
disposition du public : 0 811 020 300 (prix d’un appel local depuis un poste fixe).

= Des évenements seront organisés partout sur le territoire pour aller a la rencontre
des Francais et répondre a leurs questions. Le CNSPFV va organiser dés le mois de
mars des soirées en région. Une dizaine de villes sont concernées. Pour en savoir

plus : www.spfv.fr.

Marisol TOURAINE a lancé en décembre 2016 le premier volet de cette campagne pour
inviter les professionnels de santé a parler de la fin de vie avec leurs patients. Ces
derniers ont en effet un role essentiel pour accompagner les personnes en fin de vie, mais
aussi les informer sur leurs droits et les inciter a formuler leurs directives anticipées,
qu’ils soient bien-portants ou malades.

Comment parler des directives anticipées et aider les patients a les rédiger ? Comment
inciter le patient a désigner une personne de confiance ? Comment accompagner et
soulager la souffrance et tout mettre en ceuvre pour que le patient ait une fin de vie
digne ? Qu’est-ce que ’obstination déraisonnable ? Comment mettre en ceuvre la sédation
profonde et continue jusqu’au décées ? Autant de questions que les professionnels de santé
peuvent étre amenés a se poser et auxquelles la campagne répond en mettant a leur
disposition des outils, des informations et des conseils pratiques.

Pour en savoir plus, rendez-vous sur le site internet du Ministere des Affaires sociales et
de la Santé.
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POURQUOI UNE CAMPAGNE SUR LES DROITS DES PERSONNES
EN FIN DE VIE ?

La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes
en fin de vie place le patient au coeur des décisions qui le concerne. La loi répond a la
demande d’une fin de vie digne, accompagnée et apaisée, par une meilleure prise en
charge de la souffrance. Elle crée de nouveaux droits, notamment |’opposabilité des
directives anticipées et le droit a la sédation profonde et continue. Elle clarifie par
ailleurs U’arrét de traitement au titre du refus de |’obstination déraisonnable et renforce
le role de la personne de confiance.

En 2015, dix ans apres l'adoption de la premiere loi sur la fin de vie (loi Leonetti, adoptée
en 2005), 55 %' des Francais déclaraient ne connaitre ni le texte législatif, ni leurs droits.
1 personne sur 5 ne connaissait pas son droit de pouvoir rédiger des directives anticipées
(les directives anticipées permettent de préciser par écrit ses volontés concernant sa fin
de vie). Une part équivalente des Francais ignore leur droit de refuser ou de faire
interrompre un traitement (19 %) ou de voir sa douleur soulagée (10 %) 2.

Selon une étude IFOP pour la Fondation ADREA de novembre 20163, seules 12 % des
personnes connaissant cette possibilité ont déja rédigé des directives anticipées. Cela
alors méme que, selon cette méme étude, 92 % des Francais considérent qu’il est
important, voire primordial, de faire connaitre ses volontés quant a sa fin de vie a ses
proches.

Cette méconnaissance de la loi et cette faible utilisation des outils qu’elle développe ne
traduit pas un désintérét quant a la fin de vie, mais plutot un évitement du sujet.
Pourtant, chacun peut étre concerné. Il est donc important d’avoir a la fois acces
facilement a une information simple sur la fin de vie et d’encourager au dialogue.

1. IFOP / ADMD, « Le regard des Francais sur la loi Leonetti et la fin de vie », avril 2015
2. BVA / CISS, « Barométre des droits des malades », mars 2015
3. IFOP / Fondation ADREA, « Les attentes et les besoins des Francais vis-a-vis de la fin de vie », novembre 2016
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Améliorer l’acces aux droits ouverts par la loi du 2 février 2016 et lever le caractére
« tabou » en France du sujet de la fin de vie, en particulier en favorisant le dialogue entre
les citoyens et les professionnels de santé : voici les principaux objectifs du Centre
national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV).

Créé le 5 janvier 2016 pour une durée de cing ans, le CNSPFV :

e contribue a une meilleure connaissance des conditions de la fin de vie et des soins
palliatifs en France ;

e participe au suivi des politiques publiques relatives aux soins palliatifs et a la fin de
vie ;

e informe le grand public et les professionnels de santé afin de contribuer a la
diffusion des connaissances et a la promotion des dispositifs - directives anticipées
et personne de confiance.
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POUR EN SAVOIR PLUS...

Les Jirectives

Anticifées

en Y!'F

Qu’est.ce q ue c’est ? C’est une déclaration écrite. Si un jour vous ne pouvez

plus vous exprimer, vos directives anticipées

A q uOi ca sert ? permettront au médecin de connaitre vos souhaits en

matiére de traitements médicaux pour votre fin de vie.

01. comment ca marche ?

& B 28

QUAND COMMENT Quol
peut-on les écrire ? les rédiger ? Y écrire ?
Quand vous voulez, que vous Vous pouvez télécharger le modéle Notamment vos souhaits pour

soyez malade ou non. sur le site parlons-fin-de-vie.fr la poursuite, I'arrét, le refus
Sinon, un simple papier daté de traitements médicaux pour
et signé suffit, votre fin de vie.

02. Avec qui parler de vos directives anticipées ?

POUR DEMANDER ; POUR PREVENIR DE L’EXISTENCE
DES CONSEILS ! de vos directives anticipées
i et de leur lieu de conservation

@ A @ o

Professionnels Personne de confiance, \
de santé proches ou famille !
' Médecin Personne
! de conflance
F !
@ y Cc
Ty 000 : m
Assoclation de patients Autres 4 Proches, famille

ou d'accompagnement

03.Et apreés, ou les conserver ?

ty Y @ A7

Dans votre dossier Dans votre dossier Chez votre personne Avec vous, en donnant
médical partagé en les meédical en les confiant de confiance / votre des copies.
confiant a I'Assurance a votre médecin. famille / un proche.

Maladie.

[ B devie

et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr
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CoMMent ec.vnre

vos leectlves

¢

amfuire'es

O U tl'OUVGl' u n mOde'e Le modéle indicatif est disponible sur le site :
parlons-fin-de-vie.fr. Sinon, un simple papier

pOUI’ |ES rédlger ? daté et signe peut suffire.

O1. informations principales a mentionner

Vous pouvez indiquer si vous étes pour ou contre...

Y LM

ACTES ET TRAITEMENTS MEDICAUX GRANDS PRINCIPES

contribuant au maintien artificiel de la vie

Assistance 4 Réanimation 4  Maintien en vie
respiratoire cardio-respiratoire artificiel
Alimentation et/ou 4 Autres * Sédation profonde
hydratation artificielles et continue

02. Informations annexes qu’il peut étre utile de mentionner

® |9 ©

VOS ATTENTES VOTRE SITUATION VOS SOUHAITS DE
OU VOS CRAINTES PERSONNELLE NATURE NON MEDICALE
Concernant con;lns traitements. Si elle peut al;nv le médecin 1ls ne sont pas con;ldﬂrbs comme des

a comprendre vos souhaits. directives mais peuvent étre précisés.

03. A qui pouvez-vous demander conseil pour les rédiger ?

Il peut &tre utile de solliciter I'avis d’un professionnel de santé
ou d'un autre interlocuteur

T L

Professionnels Personne de confiance, Association de patients Autres
de santé proches ou famille ou d'accompagnement

b B e wie

et si on en parlait ?
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] 3 La personne de confiance est le porte-parole
Q u eSt Ce q u u ne de la personne qu’elle représente pour ses décisions
médicales si un jour elle n'est plus en mesure

pel’sonne de Conflance ? de s’exprimer par elle-méme.

O1. Mission d’accompagnement

& G [}

CONSEILLER ACCOMPAGNER S’INFORMER
La soutenir dans son L'accompagner aux consultations Prendre connalssance d'éléments
cheminement personnel et I'alder ou aux entretiens médicaux. de son dossler médical en sa présence,
pour les décisions médicales sous réserve de confidentialité.
a prendre.

02. Directives anticipées

2 Y&

CONNAITRE INFORMER TRANSMETTRE

ET C O N S ERV E R Sinon, vous devez savoir ol elles sont Si besoin, vous transmettez ses
- conservées, dans |'éventualité ol directives anticipées au médecin
Vous devez connaitre le contenu la personne ne pourrait plus s'exprimer ou bien vous indiquez ou elles sont
des directives de la personne. et qu'il faudrait connaitre ses volontés. conservées.

A sa demande, vous pouvez
les conserver avec vous.

03. sila personne ne peut plus s’exprimer

©, ® g2

[ w
o, o/ ™\ ~
+ Noem -
Vous étes consulté en priorité Vous pouvez faire le lien En cas de procédure collégiale, que
par I'équipe médicale pour tout avec la famille ou les proches. vous pouvez initier, vous étes consulté
questionnement sur les traitements pour éclairer I'équipe soignante et vous
du patient. étes informé de la décision prise.

ln in de vie

et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr
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A S Vous pouvez choisir votre personne de confiance
A quel moment ChOISIr a tout moment a condition d’étre majeur
Choisir une personne de confiance est un droit

votre personne de confiance ? . o une ebligation.

01. A quoi sert la personne de confiance ?

+ Lamission de votre personne '

i
| de confiance ne conceme que
| votresanté. !
| + Elle n'est pas nécessairement |
] la personne a prévenir s'il ' >
,  vousarrive quelque chose. H
= A . ¢ peetesemeed
P i
ACCOMPAGNEMENT DIRECTIVES # MISSION
2 ANTICIPEES DE REFERENT
Lorsque vous pouvez exprimer
votre volonté, elle peut vous o o 2
accompagner dans votre parcours Elle transmet ou indique ol trouver Si vous ne pouvez plus vous
médical (consultations, décisions..). vos directives anticipées si vous exprimer, elle devient I'interlocuteur
3 ne pouvez plus vous exprimer. de référence du personnel médical

concernant vos volontés.

02. qui peut devenir ma personne de confiance ?

TOUTE PERSONNE EN QUI VOUS AVEZ CONFIANCE

o c < .’> + llest possible de changer de personne de confiance. i
, Lanouvelle personne de confiance se désigne par écrit ou par oral ‘
devant deux témains.
6 1i faut alors prévenir Fancienne parsonne de confiance et les autres |
.

porsonnes qul détiennent son nom au'alle n'a plus ce réle et |
Parents / Proche Médecin traitant détrvies leg documents Ja concenant,

03. Quels sont les critéres pour une personne de confiance ?

CONFIDENTIALITE CONFIANCE COMPREHENSION

Elle n'a pas le droit de révéler a Vous pouvez lui faire confiance Votre personne de confiance doit
d’autres personnes les informations pour s’exprimer a votre place comprendre vos volontés afin
médicales qu'elle a pu recevoir ni le si vous ne pouvez plus vous de les transmettre de facon
contenu de vos directives anticipées. exprimer en fin de vie. précise et fidéle.

+ Lapersonne que vous désignez doit donner son accord pour
devenir votre personne de confiance. Bt

En donnant son accord elle doit savoir qu'elle s'engage

* Vis-a-vis de vous. -

+ Elle doit signer le formulaire la désignant.

i B e e

et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr
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Ces soins servent a préserver la qualité de vie des patients
atteints d'un handicap ou d'une maladie grave. Ils préviennent

et soulagent la douleur physique, psychologique et morale

du patient via des traitements adaptés a son besoin. lls aident
les patients a vivre aussi activement que possible jusqu'au décés
et, par un travail d’équipe, soutiennent aussi leurs proches.

Q_u’est cec’est?
A quoi ¢a sert ?

O1. soins palliatifs a I’hopital : les acteurs spécialisés

4EME NIVEAU

Lo O B U o S Oe PG ChANE

y 4 y / 4 7y Y/ // 4
LE LIT NON IDENTIFIE LE LIT IDENTIFIE L’'UNITE L’EQUIPE MOBILE
en soins palliatifs en soins palliatifs (LISP) de soins palliatifs (USP) de soins palliatifs (EMSP)

- -

Accuellle toute personne en
avancée ou terminale

L’accompagnement palliatif
et falt intervenir une équipe

dans un service hospltalier

toutes spécialités confondues,

sans it identifié. Situé dans des services Se déplace au lit du patient
a des fins de vie ou des décés (a 'hdpital mais parfois aussi
fréquents mais dont |'activité nest en structure médico-sociale
pas exclusivement consacrée ou a domicile) dans un réle

aux soins palliatifs. Les médecins de conselil et de soutien

et les soignants sont formés des équipes soignantes.

spécifiquement aux techniques
palliatives.

02. soins palliatifs a domicile

€y
2®

LE RESEAU DE SOINS
PALLIATIFS

Il permet de coordonner les professionnels
libéraux (médecin, infirmier, Kiné...),
I'équipe hospitallére, une association...
Si nécessalre, Il organise des
hospitalisations de répit.

LE SERVICE D’HOSPITALISATION
A DOMICILE (HAD)

L'HAD peut étre prescrite lorsque le patient nécessite des
solns complexes mals souhaite maintenir son cadre de vie
habituel jusqu'a son décés. La prise en charge favorise la
proximité, la continuité des soins, un accompagnement
des aldants.

03. Quand peut-on recevoir des soins palliatifs ?

/ A tout moment de la maladie grave,
si le patient en a besoin,
v pas uniquement en fin de vie.

la ‘F n Je vie

et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr
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