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1. Objet et périmeétre de travail

1.1. Théme et origine du projet

La saisine (Annexe 1) émane de la Direction générale de la santé. Est attendue « la formalisation d'un
document de suivi des maladies graves (plan personnalisé d'accompagnement), inspiré de la pla-
nification anticipée ou préalable de soins (« advance care planning ») et dans la continuité du plan
personnalisé de coordination de santé élaboré par la HAS (1) », portant :

Sur les publics de tous ages (adultes et enfants) en conservant un modéle commun ;

Sur 'ensemble des souhaits des personnes (avec ou sans soins palliatifs), mais pas sur les de-
mandes ou refus d’aide active a mourir, qui ne relévent pas de la méme logique de coordination
des soins ».

1.2. Problématique

1.2.1. Contexte

Une nouvelle proposition de loi (2) vise a développer les soins palliatifs et a mettre en ceuvre la stra-
tégie décennale des soins d'accompagnement a été présentée par le gouvernement en avril 2024 pour
renforcer les soins palliatifs, améliorer la prise en charge de la douleur et 'accompagnement de la fin
de vie.

L'article 14" de cette proposition de loi met en place un dispositif de soutien a la personne, dans le
cadre de I'annonce du diagnostic d’une affection grave. Ce dispositif de soutien s’articulera autour de
temps d’échanges sur I'anticipation, la coordination et le suivi de sa prise en charge globale en vue de
la formalisation d’un plan personnalisé d’accompagnement, dont les contours dépendent des besoins
et des préférences du patient.

' https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/17/textes/|17b1102 proposition-loi#D _Article 14



https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/17/textes/l17b1102_proposition-loi

Ce plan personnalisé d’accompagnement (PPA) permettra donc, dés le diagnostic, aux patients
d’exprimer leurs préférences et aux professionnels d’élaborer la prise en charge globale adaptée a
leur situation. Il pourra étre actualisé, et doit étre accessible a tous les professionnels impliqués dans
la prise en charge.

L’appellation « plan personnalisé d’accompagnement »
N’est pas spécifique.
Existent par ailleurs :

Un projet personnalisé d’accompagnement (3)
Outil de planification et de coordination des services et ressources pour répondre a long terme
aux besoins d’une personne (adulte ou enfant) accueillie ou hébergée en établissement médico-
social
Un projet pour 'Enfant 2
Ouitil de planification individualisée qui définit les besoins fondamentaux de I'enfant, ses objectifs
educatifs et sociaux, ainsi que les actions a mettre en ceuvre pour garantir son développement
harmonieux.
Un plan d’Accompagnement Personnalisé » .La loi n° 2013-595 du 8 juillet 2013 d'orientation et
de programmation pour la refondation de I'Ecole de la République (4) introduit a l'article L. 311-7
du code de I'éducation le plan d'accompagnement personnalisé. L'article D. 311-13 du méme
code prévoit que « les éléves dont les difficultés scolaires résultent d'un trouble des apprentis-
sages peuvent bénéficier d'un plan d'accompagnement personnalisé prévu a l'article L. 311-7,
apres avis du médecin de I'éducation nationale ».
Il s’agit d’'un dispositif d’aide scolaire pour les éléves avec des troubles des apprentissages
(Troubles DYS, TDA/H).
Ces 3 plans ou projets ont été abordés dans l'outil Plan personnalisé de coordination en santé de
la HAS (cf. Mise en perspective du PPA avec d’autres outils élaborés par la HAS).

N’est pas utilisée dans d’autres pays

Le concept de plan personnalisé d’accompagnement est inspiré d’expériences internationales de pla-
nification préalable ou anticipée des soins (« advance care planning »).

1.2.1.1. Définition de la planification préalable (ou anticipée) de soins

Selon I'European Association for Palliative Care (5), la planification préalable des soins (Advance
care planning (ACP)) permet aux personnes qui ont la capacité décisionnelle d'identifier leurs valeurs,
de réfléchir aux significations et aux conséquences des scénarios de maladie grave, de définir des
objectifs et des préférences pour les traitements et les soins médicaux futurs, et d'en discuter avec la
famille et les fournisseurs de soins de santé.

La planification préalable des soins répond aux préoccupations des personnes dans les domaines
physique, psychologique, social et spirituel. Il encourage les personnes a désigner une personne de
confiance et a consigner et examiner régulierement leurs préférences, afin que celles-ci puissent étre
prises en compte si, a un moment donné, ils ne sont pas en mesure de prendre leurs propres décisions.

Il s’agit donc d’'une démarche collaborative, centrée sur la communication, permettant d’explorer en
profondeur les valeurs et préférences du patient dans différentes situations d’incapacité a s’exprimer
(urgence, incapacité temporaire ou durable), avec une adaptation continue (6).

2 https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article Ic/LEGIARTI000045136789
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En pratique (7), la planification préalable des soins est un processus volontaire et centré sur la per-
sonne, impliquant des discussions entre la personne et ses soignants sur ses préférences et ses prio-
rités en matiére de soins futurs. Ce processus implique généralement de multiples échanges au fil du
temps et peut inclure les personnes/acteurs que la personne souhaite impliquer, comme des membres
de sa famille ou une personne de confiance désignés. Il vise a comprendre et a documenter les aspects
les plus importants pour la personne concernant ses soins et traitements futurs, idéalement tant qu'elle
est encore en pleine capacité mentale de prendre des décisions éclairées.

Les principaux éléments pratiques de la planification préalable des soins (8) sont les suivants :

La personne est au cceur de I'élaboration et coconstruit le plan de soins anticipés et choisit les
autres personnes a impliquer dans la conversation.

Les conversations sont personnalisées, axées sur les besoins et les valeurs de la personne et per-
mettent la réflexion et la discussion des préférences.

La prise de décision partagée avec les professionnels de la santé aboutit a un plan aligné sur les
préférences de la personne.

La documentation partageable des préférences, ce qui est important pour la personne, qui peut in-
clure des décisions concernant sa prise en charge et ses traitement futurs (et la nomination d'une
personne de confiance).

Le plan peut étre partagé, révisé et mis a jour selon les besoins au fil du temps.

Le soutien est fourni par le biais de ressources culturellement adaptées, d’équipes multidiscipli-
naires, de soutien par les pairs et d’'informations sur les dispositions Iégales.

Le processus respecte le droit de la personne d’initier, de différer, de déléguer ou d’interrompre la
planification préalable des soins a tout moment. Toute personne impliquée dans la planification
préalable des soins peut signaler un manquement aux principes fondamentaux de la démarche.

La planification préalable des soins est un processus en 5 étapes bien définies :

» A vos souhaits futurs, a vos préférences et a ce qui est important pour vous
* A ce que vous voudriez ou ne voudriez-vous pas qu'il se passe

* A votre famille ou a vos amis
* Au sujet de la personne de confiance que vous avez désignée

* Vos pensées et vos souhaits

« La personne de confiance qui parlerait en votre nom si nécessaire

* Les coordonnées de membres de votre famille et d’autres personnes que vous sou-
haitez impliquer dans vos soins

» De vos projets avec votre médecin, vos infirmiéres ou vos soignants
» De vos directives anticipées concernant le refus de réanimation ou de traitements
spécifiques a I'avenir

+ Ces informations avec d'autres personnes qui pourraient avoir besoin de connaitre votre si-
tuation grace a votre dossier médical

+ Revoyez régulierement votre plan de soins anticipés et informez vos proches et votre équipe
soignante de tout changement que vous y apportez
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1.2.1.2. Quatre documents comportant des renseignements sur les préférences
futures d'une personne en matiére de soins

Il est essentiel de différencier projet personnalisé d’accompagnement, directives anticipées, objectifs
de soins et projet de soins car chacun correspond a un processus ou a un document bien spécifique
dans la prise en charge médicale, ayant des implications juridiques, éthiques et pratiques différentes
(9).
Projet personnalisé d’accompagnement : c’est un document incarnant un processus structuré,
dynamique et évolutif ou la personne réfléchit, discute et partage avec son équipe soignante et ses
proches ses valeurs, ses préférences, ce qui est important pour elle, et ses objectifs de soins et
traitements a venir. Le PPA vise a favoriser une décision partagée, individualisée et adaptée a la
situation évolutive du patient, au-dela du seul champ médical.
Directives anticipées : Il s’agit d’'un document écrit ou la personne précise ses volontés pour les
traitements et soins futurs, au cas ou elle ne pourrait plus s’exprimer. Les directives anticipées ont
une valeur légale et servent de référence contraignante pour I'équipe médicale sauf dans certains
cas d’'urgence ou d’inadéquation manifeste. Les directives anticipées ne font pas parties des objec-
tifs de la planification préalable de soins mais doivent y étre intégrées.
Objectifs de soins : ce sont les finalités recherchées par les soins, déterminées en concertation
avec la personne (qualité de vie, contréle des symptdmes, maintien a domicile, etc.). lls sont né-
cessairement personnalisés et orientent chaque intervention thérapeutique. lls permettent de cons-
truire un projet de soins.
Projet de soins : c’est une démarche de concertation visant a mettre en place une stratégie théra-
peutique adaptée, prenant en compte I'évolution clinique et les souhaits du patient, souvent en
phase avancée de maladie. Il s’agit d’'un plan d’actions formalisé issu de la planification préalable
des soins impliquant la coordination entre professionnels, patient et entourage, et qui s’ajuste au fil
du parcours de soins.

L’Annexe 2 présente un tableau synthétisant les différences entre ces 4 documents.

1.2.1.3. Etat des lieux

La planification préalable des soins est partiellement connue en France, son déploiement demeure
limité et expérimental, et sa pratique reste encore embryonnaire et peu répandue dans le systéme de
santé francais.

Tableau comparatif : Taux de réalisation compléte de la planification préalable des soins (3 activités)
chez les personnes agees

(Source : Enquéte International Health Policy Survey (IHP) de la fondation Commonwealth Fund 2021)
(10)
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Pays Taux de réalisation de la planifica-

tion préalable des soins (%) o o L
Les 3 activités principales sont générale-
Allemagne 64,7 .
ment :
Etats-Unis 44.0 Recueil des souhaits et préférences du
Suisse 38,3 patient (valeurs, croyances, priorités).
France 5,0 Désignation d'une personne de con-
Suede 5,0 fiance.
Rédaction de directives anticipées (ou
Norvége 5,6 . . . , ..
discussion approfondie sur les décisions
Royaume-Uni 17,9 de fin de vie).
Pays-Bas 16,5

Les différences sont en partie attribuées a la présence de politiques nationales, au caractére juridique-
ment opposable, et a la possibilité de rémunérer les professionnels pour ces discussions (ex. : Alle-
magne, Etats-Unis, Canada). A linverse, dans des pays comme la France ou la Suéde, I'absence de
cadre légal contraignant ou de soutien institutionnel limite fortement I'implantation et I'efficacité de la
planification préalable des soins.

Un premier colloque international a été organisé a Paris en février 2025 a linitiative de la Société
frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs®, soulignant I'importance croissante de cette dé-
marche.

Une reconnaissance institutionnelle est en voie de développement : la stratégie décennale nationale
(2024-2034) pour les soins d’accompagnement palliatifs préconise désormais la mise en place d'un
plan personnalisé d’accompagnement dés le diagnostic d’'une maladie grave visant a refléter les pré-
férences des patients dans la trajectoire de soins.

Il manque néanmoins encore une cohérence nationale et une structuration robuste telle qu’on 'observe
au Canada, en Australie ou en Belgique.

1.2.1.4. Différences planification préalable des soins chez 'adulte / 'enfant

La planification préalable des soins chez un enfant est plus complexe, nécessitant une adaptation a
I'age et au développement (sa maturité et sa capacité de discernement), une implication probable des
titulaires de l'autorité parentale, tandis que pour l'adulte, le processus est centré sur I'autonomie déci-
sionnelle individuelle. (11-15).

3 https://www.sfap.org/10-raisons-incontournables-de-creer-votre-advance-care-plan-acp/

HAS -+ Modéle de Plan personnalisé d’accompagnement * Note de cadrage * octobre 2025 5


https://www.sfap.org/10-raisons-incontournables-de-creer-votre-advance-care-plan-acp/

Aspect

Capacité de déci-
sion et autonomie

Cadre légal

Approche commu-
nicationnelle

Contenu du mo-

dele

1.2.1.5.

Adulte

Individuelle

L’adulte est généralement présumé
capable de prendre des décisions
éclairées.

La planification préalable des soins
est centrée sur 'autonomie indivi-
duelle du patient.

Selon le pays juridiquement enca-
dré (les directives anticipées en
France)

Démarche individuelle, méme si la
famille est impliquée

Discussion directe entre profession-
nel de santé et la personne.

Conversation structurée, processus
partagé, discussions répétées,
équipe multidisciplinaire

Clarification des souhaits person-
nels, ce qui est important pour la
personne.

Axeé sur les préférences person-
nelles, les valeurs,

Enfant

L’enfant (selon son age et son développement) n’a pas tou-
jours la capacité juridique ou cognitive de prendre des déci-
sions.

Les parents ou tuteurs Iégaux sont les principaux déci-
deurs.

On encourage la participation de I'enfant, surtout s'il est
adolescent et jugé capable de discernement

Moins formalisé

Les décisions relevent de I'autorité parentale, sauf excep-
tion.

Les professionnels doivent équilibrer 'intérét supérieur de
I'enfant, les souhaits parentaux et les données médicales.

Les jeunes adolescents peuvent avoir une participation
plus active

Approche centrée sur la famille
Entretien triangulaire : soignant — parents — enfant.
Besoin d’adapter le langage selon 'age.

Prendre en considération sensibilité émotionnelle diffé-
rente.

Processus partagé, discussions répétées, équipe multidis-
ciplinaire

Intégre les préférences des parents, les souhaits de I'en-
fant (si possible), les valeurs familiales, les croyances cul-
turelles.

Axé sur la qualité de vie, la continuité des soins, le soutien
psychosocial

Profils de patients chez qui une planification préalable des soins est mise

en ceuvre

Une planification préalable des soins est mise en place chez toutes les personnes, malade ou non,
mais elle est surtout importante chez celles porteurs de maladies graves ou évolutives, ou susceptibles
de perdre leur capacité de décision, afin de respecter leurs préférences et d’éviter des soins inappro-
priés.
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Par exemple :

Profil de patient

Maladies neurodégénératives (16, 17)

Maladies chroniques graves (18)

Patients atteints de cancer incurable (19)

Personnes agées en institution (EHPAD)
(20, 21)

Patients en fin de vie / soins palliatifs

(22, 23)

Patients en post-réanimation / soins in-
tensifs (24)

Patients proactifs / demandeurs (expé-
rience en Angleterre) (25)

Criteres cliniques / caractéristiques

Parkinson, SLA, Alzheimer et autres troubles cognitifs

BPCO stade llI-IV, insuffisance cardiaque NYHA 1lI-1V, IRC terminale (en dialyse ou
non), diabéte compliqué

Cancers métastatiques, échec des traitements, pronostic vital engagé, soins palliatifs
en cours

Age > 75 ans avec fragilité, polypathologies, troubles cognitifs, perte d’autonomie

Toute pathologie incurable en phase avancée ; patients connus des équipes de soins
palliatifs

Récupération apres un épisode aigu grave, perte d’autonomie post-soins intensifs,
troubles cognitifs post-sédation

Souhait clair d’anticiper, expériences antérieures de fin de vie difficiles, souhait
d’autonomie décisionnelle

1.2.1.6. Professionnels intervenant dans la mise en ceuvre de la planification pré-
alable des soins

La planification préalable des soins ne reléve pas d’'un seul professionnel mais d’'une équipe interdis-
ciplinaire, chacun apportant un regard complémentaire. En général, la personne qui réalise la planifi-
cation préalable des soins est un ambassadeur ou facilitateur formé a cette derniére. La planification

préalable des soins repose sur :

Une capacité d’écoute active, de vulgarisation et de dialogue continu.
Une anticipation : plus la planification préalable des soins est initiée tét, plus elle permet d’éviter les

décisions de crise.

Une individualisation : chaque personne a des valeurs et priorités différentes, qui doivent étre re-
connues et respectées, lui permettant d’exprimer ses choix concernant son futur parcours de soins

et d’autres préférences liées.
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Professionnel

Médecin généraliste /
traitant

Médecin spécialiste
dont pédiatre

Infirmier(ére) / IPA

Psychologue

Assistant de travail
social

Auméonier / accompa-
gnateur spirituel

Equipe mobile de
soins palliatifs

Equipe d’éthique cli-

Role dans la planification préalable des soins (non exhaustif)

Initiation des discussions précoces, coordination du parcours, documentation des souhaits

Initiation des discussions précoces, évaluation du pronostic (oncologue, cardiologue, pneu-
mologue, etc.), appui a la décision médicale

Accompagnement du patient, initiation, recueil des préférences, éducation, animation des en-
tretiens de planification préalable des soins, coordination du dossier, suivi des directives, for-
mation en planification préalable des soins

Soutien a la réflexion du patient, travail sur les valeurs et les représentations de la fin de vie

Aide a la prise de décision sociale, initiation, coordination avec la famille, aspects juridiques
Exploration des croyances et valeurs spirituelles, soutien a la sérénité de la décision
Expertise en planification préalable des soins avancée, conduite d'entretiens complexes, ap-

pui éthique

Intervention en cas de conflit ou de complexité

nique

1.2.1.7. Synthése des données scientifiques sur la planification préalable de soins

L’efficacité de la planification préalable des soins a principalement été étudiée par des essais contrblés
randomisés (26-28). Une revue systématique récente (29) en a recensé et analysé 132 publiés entre
1992 et mai 2021, dont 64 % de haute qualité méthodologique.

Les effets les plus robustes et répétés de la planification préalable des soins concernent 'amélioration
de la communication, la documentation des volontés, la satisfaction des patients et des proches, et la
réduction du conflit décisionnel (30).

Les effets sur la qualité de vie, la santé mentale du patient ou la réduction des traitements non souhai-
tés sont plus variables et dépendent du contexte et de la qualité de la mise en ceuvre.

Les criteres d’évaluation sont hétérogenes selon les études, mais les plus utilisés sont : satisfaction,
congruence des soins, documentation des préférences, réduction des traitements non souhaités, et
bien-étre des proches (31).

Globalement, les essais récents sur la planification préalable des soins ont porté sur des populations,
des états pathologiques, des contextes, des interventions variables, et leurs résultats sont hétéro-
génes. Pour certains aspects, des recherches supplémentaires seraient nécessaires pour définir des
attentes appropriées en matiére de résultats de la planification préalable des soins, normaliser les
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résultats entre les études et adapter les interventions et les résultats aux ressources et aux contextes
environnementaux locaux (32).

Des études ont par ailleurs porté sur les facteurs qui peuvent étre facilitants ou limitants I'implémenta-
tion d'une planification préalable des soins (33-36), par exemple les contraintes de temps, la surcharge
de travail (37) et le manque de formation des cliniciens, le degré d’intégration de la planification pré-
alable des soins dans les soins courants (38), les difficultés a identifier le bon moment pour initier des
échanges avec l'usage (23) (39), les émotions de I'usager qui a peur qu’on « lui enléve tout espoir »
(40), les difficultés de prédiction des préférences des patients par les proches ou les personnes de
confiance (41, 42), une littératie en santé limitée (43) et I'existence de barrieres linguistiques (44), des
difficultés d’accés numérique au PPA (45-47), des malentendus concernant le cadre juridique de la
planification préalable des soins (48) et un portage politique insuffisant (49).

La recherche documentaire sur les sites institutionnels permettra d’analyser et de synthétiser les mo-
déles de PPA existants a l'international chez I'adulte et chez I'enfant, et d’en tirer des enseignements
pour une proposition francaise de modéle de PPA.

Il nexiste pas de référentiel de la HAS sur la planification préalable des soins. Ce dernier est cité dans
3 publications :

La note méthodologique sur les directives anticipées (2010) (50).
Le guide de mise en ceuvre de la sédation profonde (2018) (51)
Les recommandations pour 'accompagnement en EHPAD (2017) (52).

1.2.1.8. Mise en perspective du PPA avec d’autres outils élaborés par la HAS

Il semble possible de capitaliser sur le Plan personnalisé de coordination en santé (2019) pour for-
maliser le plan d’action pluriprofessionnel en réponse aux besoins des patients exprimés dans le
cadre de la planification préalable des soins :
La planification préalable des soins est une démarche communicationnelle et relationnelle : ex-
ploration des valeurs, priorités de vie, acceptabilité des traitements. Elle vise a préparer les déci-
sions médicales en situation d’'incapacité d’expression. Elle est centrée sur I'expression du patient,
et un dialogue ouvert et évolutif. Elle est initiée par le patient lui-méme, en dialogue avec les soi-
gnants et ses proches Elle fait le lien avec d’éventuelles directives anticipées et la désignation
d’'une personne de confiance. Les discussions entre personnes et professionnels ne donnent pas
nécessairement lieu a une intervention professionnelle, et si cette derniére est mise en ceuvre, elle
peut I'étre a moyen ou a long terme.
Le Projet Personnalisé de Coordination en Santé (PPCS) vise a améliorer la coordination des
soins des personnes en situation complexe. Il est construit autour des besoins du patient, avec
'implication de différents professionnels de santé, du secteur social et médico-social. Il est initié
par des professionnels. Il vise a assurer la continuité et la cohérence du parcours de soins, en pre-
nant en compte le projet de vie du patient. Le PPCS a jusqu’alors été pensé comme la mise en
ceuvre a court ou moyen terme de solutions a des problématiques, ou de réponse a des besoins
des personnes et de leur entourage.
Ces deux outils ont pour points communs :
Personnalisation : les deux outils visent a construire un parcours centré sur la personne, ses be-
soins, sa trajectoire de santé.
Coordination des professionnels : ils cherchent a améliorer la cohérence entre les différents inter-
venants (médecins, soignants, aidants, proches).
Anticipation : PPCS et planification préalable des soins s’inscrivent dans une logique d’anticipation,
pour éviter les ruptures de parcours ou les décisions hatives en situation de crise.
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Formalisation et tracabilité : les deux offrent un support écrit, utile comme référentiel partagé.
Les deux démarches PPCS et planification préalable des soins se rejoignent donc sur la valorisation
de l'autodétermination du patient et de la coordination pluridisciplinaire.
Le PPCS peut favoriser une structuration de la planification préalable des soins en offrant un support
écrit et partagé, mais il n’en est qu’un vecteur partiel. Pour qu’il devienne un véritable outil de planifi-
cation préalable des soins, il faut élargir sa finalité, vers les préférences existentielles et les choix de
fin de vie.

Le projet de modéle de PPA serait susceptible d’outiller le besoin d’'un accompagnement des usa-
gers comme des professionnels pour la mise en ceuvre des démarches d’anticipation en psychiatrie
envisagées dans le projet de recommandations de bonne pratique de la HAS en cours sur ce dernier

sujet.

1.2.2. Objectif principal de la production

Elaborer :
Un modéle de document « plan personnalisé d’accompagnement » (support de la planifica-
tion préalable de soins)
Clair, concis, facilement compréhensible par tous les intervenants et évolutif selon I'évolution de
la situation ou des souhaits du patient
Servant a :
Consigner les préférences d’'une personne concernant ses soins de santé futurs, et ce qui im-
portant pour elle, y compris de non médical, au cas ou elle ne serait plus en mesure de s’expri-
mer ou de prendre des décisions par elle-méme.
Formaliser :
o Les objectifs de vie et, si c’est pertinent, en lien avec les soins et concordants
avec les souhaits précédemment exprimés.
e Les interventions des professionnels a prévoir pour répondre a ces objectifs.

Un mode d’emploi

Document plus long permettant d’argumenter scientifiquement le contenu du document PPA en s’ap-
puyant sur :

La recherche et I'analyse bibliographique.
L’avis des experts d’'un groupe de travail en tenant compte des avis d’'un groupe de lecture.

Ce plan personnalisé d’accompagnement répondra a la demande de la Direction générale de la
santé. Néanmoins, a I'issue de l'audition des parties prenantes, et aprés une premiére analyse de
la littérature, la HAS a considéré qu'il serait pertinent :

Que ce document PPA ne se limite pas au suivi des personnes atteintes de maladie chronique
grave ;

Que les échanges préalables a la rédaction d’'un PPA puissent aborder 'ensemble des sujets
importants aux yeux des personnes concernées, dont les soins de fin de vie (y compris leurs
souhaits ou non de héater la mort). En ce qui concerne l'aide active a mourir, différence est donc
faite entre la possibilité pour la personne de I'évoquer, et le fait qu’'un PPA ne puisse servir a an-
ticiper sa mise en ceuvre, ou le refus de sa mise en ceuvre. La DGS a rappelé qu’'une demande
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d’aide active a mourir ne pouvait pas étre anticipée pour étre exécutée ultérieurement si la per-
sonne perdait sa capacité a s’exprimer. La demande d’aide active a mourir doit étre exprimée
directement, de fagon consciente et éclairée, par la personne au moment ou elle souhaite y
avoir acces.

1.2.3. Bénéfices attendus

En proposant un PPA modéle structuré de document support de la planification préalable des soins,
un effet positif est attendu sur les éléments suivants (32, 53, 54) :

1. Respect des préférences et volontés de la personne et de son autonomie

En garantissant que les soins prodigués sont conformes aux valeurs et, dans la mesure du possible,
aux objectifs de vie de la personne, évitant ainsi des traitements non désirés ou excessifs.

2. Réduction du fardeau décisionnel pour les proches, et les conflits potentiels
En clarifiant auprés d’eux les préférences du patient.

Cela améliore aussi la satisfaction des proches quant a la qualité des soins regus.

3. Amélioration de la qualité des soins et de la communication

En facilitant la prise de décisions partagées alignées sur les souhaits de la personne, et en contribuant
a une meilleure coordination des soins, notamment en fin de vie.

4. Les ressources sont allouées en fonction des besoins, des préférences et des valeurs de
chaque personne - Impact sur les soins de fin de vie et les charges financiéres

En diminuant les hospitalisations évitables, les traitements agressifs inefficaces ou non souhaités, et
en favorisant le recours aux soins palliatifs et soins de support au moment approprié.

5. Connaitre les enjeux spécifiques pour les personnes atteintes de démence

Planifier t6t, afin que la personne ait encore la capacité de s’exprimer, et pour mieux préparer les
proches et les soignants.

6. Etre attentif aux inégalités d’accés a la planification préalable des soins, et les réduire

Notamment pour les personnes vulnérables, défavorisées, sous-représentées. Par conséquent, réduc-
tion des inégalités de 'accés aux soins palliatifs

7. Donner un cadre juridique clair aux souhaits du patient

La planification préalable des soins fait souvent référence aux directives anticipées et a la désignation
d’'une personne de confiance.

1.3. Destinataires prioritaires de la production HAS

X Professionnels :
Professionnels de santé et psychologues, professionnels du secteur médicosocial et social, notam-
ment :
Les professionnels intervenant a domicile (Libéraux, hospitalisation a domicile)
Les médecins spécialistes en médecine adulte (i.e. cardiologue, pneumologue, néphrologue,
neurologue, oncologue, gériatre...)
Les professionnels de soins palliatifs pédiatriques, de soins palliatifs adultes (équipe mobile de
soins palliatifs / unité de soins palliatifs)
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XInstitutionnels : Direction générale de la santé

X Usagers : L'ensemble des patients adultes, enfants capables de discernement, leurs

proches.
[JAutres :

Les professionnels spécialisés en pédiatrie (du secteur sanitaire et médico-social) et dans la prise
en charge des adolescents et jeunes adultes

1.4. Question(s) a traiter

Rappel des définitions / terminologie.

Rappel du contexte.

Rappel des profils de personnes concernées.

Différences de la planification préalable des soins chez enfant / chez adulte.
Rappel des professionnels impliqués.

Quand et comment décider d’initier une planification préalable des soins en vue d’élaborer un pro-
jet de soins et d’'accompagnement personnalisés ?

Proposition d’'un socle commun de PPA et son mode d’emploi, respectivement chez 'adulte et

chez I'enfant.
Spécificités des PPA selon I'age.
Leviers et frein a 'appropriation d’'un PPA.

1.5. Question(s), dimensions ou thématiques exclue(s)
Aucune
2. Type de production et méthode
2.1. Type de production
Outil a I'attention des usagers et des professionnels.
2.2. Méthode HAS retenue
Production HAS ou [ Partenariat
Méthode RBP / RBPP
O Label
2.3. Modalités de travail

X Groupe de travail (GT)

Composition du groupe d’experts :

Médecin généraliste ;

Pédiatre de ville / Pédiatre hospitalier ;

Spécialistes de pathologie chronique en médecine adulte dont gériatre ;
Psychologue ;

Infirmier libéral / hospitalier / Infirmiére puéricultrice ;
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2 Professionnels de dispositif d’appui a la coordination (en lien avec le PPCS) ;
Spécialiste en soins palliatifs de I'enfant / de I'adulte ;

Professionnel du secteur médicosocial ;

Assistant de travail social ;

4 représentants d’associations d’usagers : usager vivant avec une maladie chronique / proche
aidant / personne de confiance.

O Auditions ou entretiens exploratoires
[J Experts individuels :
Parties prenantes : Audition lors d’'une réunion des Conseils nationaux profession-
nels et associations d’'usagers (le compte rendu de cette audition est accessible en An-
nexe 3)
Institutions (agences, financeurs...) : Direction générale de la santé

X Phase de relecture
Groupe de lecture (GL) : Composition qualitative identique a celle du groupe de tra-
vail
Avis des parties prenantes
[1 Consultation publique
[J Autres

X Une collaboration avec la Mission nhumérique en santé en vue d’une réflexion sur la
dématérialisation de I'outil PPA et sa mise a disposition dans le DMP.

3. Calendrier prévisionnel des productions

Date de début : 01/10/2025

Principales étapes du calendrier de travail :

Une réunion de travail respectivement en mars, avril, mai et juin 2026.
Un groupe de lecture en aout 2026

Une derniére réunion de travail en octobre 2026

CRRPI en novembre 2026

COl et CD en décembre 2026
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Partie réservée a I'usage interne
N°EVAMED : APP-586

4.

41.

4.2.

Stratégie d’accompagnement pour favoriser
I’appropriation

Actions prévues par le demandeur

1 Non
] Oui

Non précisées

Actions prévues par la HAS

L] Partenariat / Collaboration :

] Production complémentaire a destination des usagers
[1 Campagne renforcée de communication

Traduction d’'un document en anglais

[ Suivi d’indicateurs ou mesure d’'impact

L1 Appui de la MAI

Autre : Communiqué de presse — rédaction d’'un article scientifique — participation a des

congres.
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5. Ressources et circuit de validation

5.1. Ressources humaines internes et externes

Chef de projet interne, chargé de projet externe

5.2. Processus de validation prévisionnel
Passage(s) en commission en septembre 2026
[ICEESP :
[JCNEDIMTS :
LICT :
[ICEDiag :
LICTV :
[LJCCES:
LICSMS :
XICRPPI :
CJCEU :

Validation finale en octobre 2026
COCSMS :

LICT :

[ICEESP :
LICNEDIMTS :

X College : COI / CD
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Annexe 1. Saisine de la Direction générale de la santé

ER

MINISTERE

DU TRAVAIL, DE LA SANTE,
DES SOLIDARITES

ET DES FAMILLES

Libersé
Lgalice
Frarcraite

SOUS-DIRECTION : POLITIQUE DES PRODUITS DE SANTE Paris, le 29/09/2025
BUREAU : BIOETHIQUE, ELEMENTS ET PRODUITS DU CORPS HUMAIN

Affaire suivie par : Baptiste Messmer

Courriel : baptiste.messmer@sante.gouv.fr

La Directrice générale adjointe de la santé¢,
La Directrice générale de I'offre de soins,

Nos réf. : D-25-019440 a

Vos réf. :
Monsieur le Pr Lionel Collet

Président de la Haute Autorité de santé
5 avenue du Stade de France
93210 SAINT-DENIS

Obijet : Plan personnalisé d’accompagnement
Réf. : Lettre de Mme la Ministre Geneviéve Darrieussecq du 7 novembre 2024

Monsieur le Président,

Le 7 novembre 2024, Madame la Ministre Geneviéve Darrieussecq vous invitait & inscrire dans
votre programme de travail 2025 les travaux préalables a la mise au point d’un document de suivi
destiné aux personnes atteintes de maladies graves : le plan personnalisé d’accompagnement
(PPA). Ce document, pensé dans la continuité du plan personnalisé de santé déja élaboré par votre
institution, aurait vocation a étre prét a un déploiement rapide, en cohérence avec le calendrier
d‘examen des propositions de loi « visant a garantir I'égal accés de tous a I'accompagnement et
aux soins palliatifs » et « relative au droit 2 I'aide 2 mourir » votées a I'assemblée nationale le 27
mai 2025 et dont la premiére lecture au Sénat est prévue en octobre 2025.

La réunion de pré-cadrage du 25 juin 2025, consacrée au « Plan personnalisé d’accompagnement
des personnes malades » et 2 laquelle nos services ont pu assister, a permis des échanges
constructifs. Ils m‘aménent a préciser I'esprit et l'orientation que nous souhaitons donner a ce
projet.

Le PPA pourrait utilement s’inspirer des approches d’advance care planning (planification
anticipée des soins) développées a l'international. Ces démarches visent & accompagner la
réflexion du patient sur son parcours de soins et de vie, a favoriser un dialogue continu avec les
professionnels de santé et I‘entourage, et a anticiper les adaptations nécessaires au fil de
I'évolution de la maladie. Elles ne se limitent pas a des aspects médicaux : elles intégrent
également les dimensions psychologiques, sociales et organisationnelles, dans une logique de
soutien global.

14 avenue Duquesne - 75350 Paris 07 SP
TéL 0140 56 60 00

Le traitement de vos données est nécessaire a |a gestion de votre demande et entre dans le cadre des missions confiées aux ministéres sociaux.
Conformément au réglement général sur la protection des données (RGPD), vous pouvez exercer vos droits 2 I'adresse dgs-rgpd@sante.gouv.fr ou par voie

postale.
Pour en savoir plus : https://sante.gouv.fr/ministere/article/donnees-personnelles-et-cookies
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Dans cette perspective, la prise en charge de la douleur et des autres symptémes invalidants
constituerait un volet prioritaire du PPA. Elle devrait étre envisagée de maniére proactive, en
s'appuyant sur les recommandations existantes et en prévoyant un suivi régulier permettant
d'adapter les traitements et interventions aux besoins évolutifs du patient.

Ce plan aurait ainsi pour objectif de :

e Proposer un support structuré pour formaliser, avec le patient et I'équipe soignante, les
objectifs, priorités et souhaits en matiére d’accompagnement ;

¢ Inclure un programme personnalisé de gestion de la douleur, adapté aux situations
cliniques et révisable en fonction de I'évolution de I'état de santé ;

e Faciliter la coordination entre les différents acteurs impliqués ;

e S'adapter 3 la diversité des situations, qu'il s'agisse de patients mineurs ou majeurs, tout
en conservant un modéle commun.

En cohérence avec les travaux |égislatifs en cours, le PPA n'aurait pas pour objet de recueillir
des demandes ou refus d’aide & mourir, pas plus que de compléter les directives anticipées sur
ce point. Son champ d'application se concentrerait sur les personnes pour lesquelles un
médecin a annoncé un diagnostic d’affection grave, nécessitant une prise en charge structurée
et progressive. )

Nous comptons sur I'expertise et I'expérience de la HAS pour proposer une méthadologie et
un contenu inspirés des meilleures pratiques internationales, mais adaptés a notre contexte
national, afin de doter rapidement les professionnels et les patients d'un outil clair, accessible
et véritablement aidant.

Nous souhaitons disposer de vos préconisations d‘ici |a fin du premier trimestre 2026.

— Marie DAUDE
feegrice Giiidrare. 4
By ™
-3 La directrice générale de loffre de soins
arah SAUNERON
N » U A4
P o
Marie DAUDE
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Annexe 2.

Documents comportant des renseignements sur les
préférences futures d'une personne en matiére de soins

Terme Définition Objectif principal Modalités / Portée / Mo- Valeur juridique /
Qui inter- ment d’utili- Contraignante
vient ? sation

Planification Processus continu Identifier, documenter Patient, Tout au long = Non contraignante

préalable de et dynamique de ré- et anticiper les préfé- proches, du parcours  en soi, mais oriente

soins flexion et de discus- = rences du patient pour équipe soi- de soins, la prise de décision

5) sion entre le patient, toute situation future ot | gnante, par- dés 'an- médicale ; peut in-

ses proches et les il ne pourrait plus s’ex- = fois nonce d’'une  clure la rédaction
soignants sur les primer ; garantir des médiateur maladie de directives antici-
préférences de soins centrés sur la formé a la grave ou pées

soins futurs, in- personne planification évolutive, ré-

cluant les valeurs, préalable visable dans

attentes et craintes des soins. le temps

du patient

Directives an- Document écrit Permettre au patient de = Rédigées Applicables Contraignantes

ticipées* dans lequel une faire respecter ses par le patient  en cas d'in- pour les médecins

(50, 55) personne exprime a = choix de traitements en = seul ou ac- capacité a sauf urgence vitale

'avance ses volon- | cas d’incapacité de compagné exprimer sa ou inadaptation ma-
tés concernant la s’exprimer (médecin, fa- volonté nifeste a la situation
poursuite, la limita- mille)® (coma, deé-
tion ou l'arrét de mence avan-
traitements médi- cée, etc.)
caux pour le jour ou
elle ne pourra plus
s’exprimer elle-
méme®
Plan de soins = Outil organisation- Organiser, planifier et Equipe soi- Pendant Non contraignant
(56) nel et clinique qui coordonner les soins gnante (infir- = toute la prise = juridiquement, mais
structure les inter- pour garantir leur effi- miers, en charge, essentiel pour la
ventions et le par- cacité, sécurité et conti- = médecins, actualisé se-  qualité et la sécurité
cours de soins nuité. etc.) lon I'évolu- des soins
selon la pathologie, tion clinique

les risques et les
besoins du patient

Il est rédigé par un mé-
decin en collaboration
avec le patient dans le
cadre d'un processus
décisionnel partagé.

Lorsqu'il existe un do-
cument de planification
préalable des soins qui
consigne les directives
relatives aux soins, le
plan de soins complet
doit tenir compte des
préférences documen-
tées de la personne

4 Code de la santé publique : articles L1111-11 a L1111-12
5 Code de la santé publique : articles R1111-17 a R1111-20
6 Arrété du 3 aoit 2016 relatif au modéle de directives anticipées
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Objectifs de
soins’

Résultats souhaités,
définis a partir du
diagnostic infirmier,
visant I'amélioration
ou le maintien de
I'état de santé du
patient, selon ses
capacités et ses
souhaits.

Fixer une finalité con-
crete et mesurable pour
chaque probléme de
santé identifié.

Les objectifs des soins
peuvent étre définis par
un médecin en collabo-
ration avec la personne
concernée (dans la me-
sure du possible). Lors-
qu'un document de
planification préalable
des soins a été établi et
que la personne con-
cernée n'a plus la capa-
cité de prendre des
décisions, les objectifs
des soins doivent reflé-
ter le document de pla-
nification préalable des
soins

7 Code de la Santé Publique au niveau de I'article R4311-3

Equipe soi-
gnante, en
concertation
avec le pa-
tient

Définis et ré-
évalués tout
au long de la
prise en
charge

Non contraignant,
mais guide la pra-
tique clinique quoti-
dienne.

HAS -+ Modéle de Plan personnalisé d’accompagnement * Note de cadrage * octobre 2025

20


https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006913890&dateTexte=&categorieLien=cid

Annexe 3. Synthése de 'avis des professionnels et des représentants
des usagers

La HAS a conduit une réunion le 25 juin 2025 avec des professionnels de santé, des représentants
d’'usagers et des représentants de la Direction Générale des soins impliqués dans les réflexions sur la
planification préalable des soins. Les points suivants ont été soulignés.

La rédaction d’une planification préalable des soins dans un document s’appuie sur une conversation,
parfois itérative, accompagnée par des professionnels de santé, au sujet des valeurs et préférences
de la personne. Il s’agit donc d’un outil des décisions futures, pour que les actions des professionnels
puissent étre alignés sur les souhaits de la personne (dans la mesure du possible).

La planification préalable des soins doit pouvoir offrir des regards croisés entre ce qui va étre dit par
la personne elle-méme ainsi que ses proches et/ou la personne de confiance, et par les professionnels
des 3 secteurs.

La planification préalable des soins est née d’'une volonté d’aller au-dela des directives anticipées dans
la prise en compte des souhaits de la personne et ce qui est important pour elle en matiére de fin de
vie, et dans la planification préalable des soins moderne, il sert a guider les décisions tout au long de
la trajectoire d’'une maladie.

Le processus de planification préalable des soins comporte la formalisation des préférences et valeurs
de la personne puis, si besoin, I'identification d’objectifs de soins, et I'élaboration d’'un projet de soins
personnalisé. Ce modéle de PPA est partagé avec le cercle de soin ou mis a disposition.

La mise en ceuvre comporte plusieurs temps : la proposition a la personne d’aborder la possibilité de
compléter un modéle de planification préalable des soins - son contenu concerne la personne, et si
souhaité, ses proches — puis si besoin le temps de l'initiation d’un plan d’actions, mis en ceuvre par les
professionnels en s’appuyant sur des objectifs de soins.

La DGS a souhaité qu’un travail soit conduit chez les personnes avec maladie grave. D’autres parties
prenantes ont exprimé I'idée que la planification préalable des soins ne devrait pas se limiter aux per-
sonnes atteintes de maladies graves et évolutives, ou a leur fin de vie, car si c’était le cas, cela pourrait
freiner l'intérét porté a cette démarche par la population générale et, de plus, ce n’est pas I'essence
de de la planification préalable des soins.

Ce projet concerne les enfants comme les adultes. Il doit pouvoir concerner 'ensemble des personnes
malades ou en situation de handicap, y compris cognitif (déficience intellectuelle, démence...) quitte a
étre adapté a ce dernier public.

Des questionnements persistent sur le meilleur moment d’aborder la possibilité de compléter un mo-
dele de planification préalable des soins : cela doit-il se faire au décours immédiat d’'une annonce
diagnostique ? il peut arriver qu’aucun diagnostic ne soit posé, ce qui n'empéche pas une anticipation
et un accompagnement. Comment se définit une maladie grave ? Comment s’organise-t-on pour ac-
compagner et compléter un modéle de planification préalable des soins : cela doit-il donner lieu a des
échanges avec la personne et, si souhaité, ses proches, et les professionnels impliqués dans son
parcours ? qui doit aider a le compléter ? comment s’assurer qu'’il sera connu et utilisé, faut-il nommer
et former les facilitateurs ?

L’évolutivité du modéle de planification préalable des soins doit pouvoir étre garantie, qu’il soit au for-
mat papier ou numeérique. Peut-étre peut-on envisager de systématiquement questionner sa révision
tous les ans, et plus fréquemment si besoin (a 'occasion d’un événement de vie, ou de soins comme
une hospitalisation).
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Les personnes ayant complété un document de planification préalable des soins sont plus susceptibles
de compléter leurs directives anticipées et I'existence de la personne de confiance.

Ce plan devrait étre accompagné d’outils tels que ceux mentionnés dans les recherches ou études
pertinentes.

Il faut étre attentif aux possibles difficultés d’accés a une planification préalable des soins en cas de
faible littératie en santé, ou de vulnérabilité sociale.

Les personnes ayant compléter un document de planification préalable des soins accédent plus faci-
lement aux soins palliatifs.

Dans le projet de loi sur I'aide active a mourir, aucun dispositif d’anticipation (par directives anticipées
ou autre) n’est prévu, ce qui signifie que la demande d’aide active a mourir ne peut donc pas étre
anticipée pour étre exécutée ultérieurement si la personne perd sa capacité a s’exprimer. La demande
d’aide active a mourir doit étre exprimée directement, de fagon consciente et éclairée, par la personne
au moment ou elle souhaite y avoir acces.

Dans une planification préalable des soins, la personne peut souhaiter aborder I'aide active a mourir,
les discussions a ce sujet seront consignées dans ce document PPA, et un processus de compréhen-
sion de ce souhait pourra étre mis en ceuvre.

La mise en ceuvre d’une planification préalable des soins nécessite une sensibilisation de la population
générale et des professionnels, et une formation des professionnels impliqués dans sa démarche.
Dans certains pays, des sites internet nationaux ont été créés pour expliciter la démarche au moyen
de vidéos, de ressources, de terminologies et informer les citoyens, et les professionnels.

Idéalement, le document PPA doit pouvoir étre versé, avec les directives anticipées si rédigées, dans
mon espace santé, ce qui nécessite qu’il puisse étre dématérialisable. Son lieu de stockage doit étre
connu. Il doit pouvoir étre partagé avec le cercle de soins.

Le plan personnalisé de coordination en santé élaboré en 2019 et auquel se référe la DGS n’est pas
bien connu. Bien qu'’il soit devenu I'outil de coordination national des dispositifs d’appui a la coordina-
tion, et qu’il n’ait été utilisé que dans le suivi de malades chroniques en situation complexe, la HAS n’a
pas communiqué sur son existence.

Il y a dans ce processus d’élaboration d’'un modéle de document PPA une grande analogie avec le
processus d’élaboration d’un plan personnalisé de coordination en santé. La principale différence porte
sur le fait qu’il N’y a pas obligatoirement de projet de soins personnalisé au décours des échanges
avec la personne. Et si un projet de soins est envisagé, ce n’est pas forcément immédiatement au
décours des échanges avec cette personne.
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