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Résumé

La rédaction des directives anticipées chez un patient en soins palliatifs, quel ressenti pour
I’entourage ?

Introduction : Les directives anticipées rédigées dans le cadre des maladies évolutives permettent aux
équipes soignantes de mieux prendre en compte les volontés des patients relatives aux orientations de
traitement dans le cas ou la personne malade ne peut plus formuler ses souhaits. L’entourage du patient
n’est pas toujours intégré dans le processus d’élaboration et de rédaction des directives anticipées. Notre
étude s’intéresse aux conséquences pratiques, psychiques et relationnelles de la rédaction des directives
anticipées sur I’entourage des patients en situation palliative.

Méthode : Nous avons réalisé une étude qualitative auprés de proches de patients en soins palliatifs dans
le but de recueillir leur ressenti vis-a-vis de la rédaction et du contenu des directives anticipées. Le
recrutement s’est essentiellement effectué en région parisienne auprés des réseaux de soins palliatifs.
Les entretiens ont été intégralement retranscrits pour ensuite étre analysés par la méthode dite de
« théorisation ancrée ».

Résultats : Le principe des directives anticipées est encore peu connu et mal compris par les proches des
patients. Ainsi, I’entourage exprime un ressenti majoritairement positif vis-a-vis des directives
anticipées méme si la crainte du non-respect du dispositif persiste en dépit de son caractére rendu
contraignant par la loi Leonetti-Clacys. Les directives anticipées soulagent I’entourage d’un point de
vue psychique et favorisent un rapprochement relationnel entre les proches et le patient. Leur présence
donne lieu a un réarrangement de la dynamique familiale, facilite ’organisation de I’entourage autour
du patient en fin de vie et peut servir de support a discussion concernant la préparation des obseques. Le
médecin généraliste reste un interlocuteur & part entiére qui permet de faire le lien entre le patient, son
entourage et le milieu hospitalier. Les proches expriment des opinions positives concernant la prise en
charge du patient en soins palliatifs. A I'inverse, ils reprochent aux équipes soignantes d’autres services
hospitaliers leur manque de communication et de temps dans I’accompagnement du patient et de ses
proches.

Conclusion : La présence du dispositif des directives anticipées a un impact positif sur I’entourage du
patient dans le cadre des situations palliatives. Il est donc important d’intégrer les proches, si le patient
le souhaite ou l’accepte, dans le processus de rédaction des directives anticipées. Un meilleur
accompagnement des proches et du patient par les soignants, en ville comme a I’hopital, permettrait une
meilleure diffusion et une plus grande utilisation du dispositif, facilitant ainsi ’organisation de la fin de
vie du patient pour ses proches.

Mots clés : Directives anticipées, soins palliatifs, entourage, proche, ressenti, personne de confiance, loi
Leonetti Claeys



Abstract

The writing of advance directives by a patient in palliative care, What are the consequences for
the relatives ?

Introduction : Advance directives written in the context of progressive diseases help healthcare teams to
better understand the patient’s wishes related to the treatment guidelines in the event that he can no
longer express his wishes. The patient’s family isn’t always integrated into the process of developing
and writing advance directives. Our study focuses on the practical, psychological and relational
consequences of writing advance directives for the patient’s relatives in palliatives situations.

Method : We realized a qualitative study. We asked the family members or friends how they felt about
the patient’s advance directives. Participants for this study are primarily from the Parisian region with
the help from palliative care teams. The interviews were fully transcribed and then analysed by the so-
called "grounded theory" method.

Results : Advance directives are little known and misunderstood by patient’s family and friends. They
express a predominantly positive feelings about advance directives even though they are also concerned
that advance directives aren’t respected despite the fact that they are a constraint for the medical team
by the Leonetti-Claeys’s Law. Advance directives make it easier for the patient’s loved ones and help
with improving the relationship between the family, friends and the patient.

Advance directives also modify family dynamics and help the family’s organisation around the patient
near his end of life. It can also encourage discussions around the patient’s funeral. The family doctor is
the privileged interlocutor and represents the link between the patient, his family and friends and the
hospital. Family and friends express positive feelings about palliatives care teams. However, they blame
the other health care teams for their lack of communication and their lack of presence with the patient
and his loved ones.

Conclusion : Advance directives have positives consequences for the patient’s family and friends in
palliatives situations. So, it’s important to integrate the patient’s family and friends, if it is the patient
will or wish during the process of writing advance directives. Doctors and healthcare teams at hospital
or athome should be more present with the patient’s family and friends during the writing of the patient’s
advance directives. Itshould facilitate the dissemination and a greater use of advance directives and the
management of the patient’s end of life would be easier for the patient relatives.

Key words : advance directives, palliative care, significant other, family and friends, living will, feeling,
decision makers
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l. Introduction

1. Histoire des soins palliatifs en France

Selon la définition de I’Organisation Mondiale de la Santé en 1990, les soins palliatifs

sont des soins actifs, complets, donnés aux malades dont 1’affection ne répond pas au traitement
curatif. Le but des soins palliatifs est d’obtenir la meilleure qualité de vie possible pour les
malades et leur famille (1).
En France, 1’émergence des soins palliatifs a licu en 1982 sous 1’impulsion du Docteur Monique
Tavernier, médecin réanimateur anesthésiste et Madame Frangoise Dissard, haut fonctionnaire.
Elles viennent de découvrir les soins palliatifs en Angleterre et souhaitent sensibiliser 1’opinion
médicale a leur pratique. Elles veulent introduire des bénévoles aupres des équipes soignantes
pour accompagner les grands malades et leurs proches (2).

La premiere charte de soins palliatifs va étre élaborée par une équipe parisienne en 1984,

Le premier texte législatif de référence sur les soins palliatifs est apparu en 1986. Il
s’agit de la circulaire, dite « circulaire Laroque », relative a 1’organisation des soins et a
I’accompagnement des malades en phase terminale (3). Ce texte peut étre considéré comme un
acte de naissance des soins palliatifs en France puisqu’il précise ce que sont les soins palliatifs
et définit les modalités essentielles de leur organisation selon la diversité des situations
(maladie, vieillesse, accident, a domicile ou en institution). Cette circulaire légitime
politiqguement la prise en charge des malades en fin de vie.

Le Docteur Abiven ouvre en 1987 la premicre unit¢ de soins palliatifs a 1’ Hopital
International de 1’Université de Paris.

La Société Francaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs nait en 1989.

Les soins palliatifs vont étre reconnus par le Code de la santé publique en 1991. S’en
suit le développement de leur enseignement dans les écoles d’infirmiéres en 1993 puis dans les
facultés de médecine en 1995.

Le 9 juin 1999, est votée une loi garantissant a tous 1’accés aux soins palliatifs et a
I’accompagnement.

En 2002, I’OMS modifie sa définition des soins palliatifs. Ce sont désormais des soins

visant a améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une
maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance,
identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des
autres problémes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés.
Le 4 mars 2002, la loi dite Kouchner affirme le droit du patient de refuser lessoins et d’accéder
a son dossier médical. Elle crée la possibilité pour le patient de désigner une personne de
confiance. Cette personne est la pour exprimer la volonté du patient lorsque ce dernier n’est pas
en mesure de le faire (4).
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Le 22 avril 2005, la loi « Leonetti » relative aux droits des patients en fin de vie est
votée. Elle représente une étape majeure dans 1’affirmation des droits des malades en fin de vie
et la prise en compte des enjeux complexes de la fin de vie.

Elle vient renforcer le droit au refus de traitement et exclut explicitement 1’acharnement
thérapeutique. Cette loi introduit dans le droit francais la notion de directives anticipées (5).
Depuis 2005, la pratique des soins palliatifs s’est développée et a élargi ses champs de
compétences. Elle ne s’adresse pas seulement aux personnes en fin de vie mais aussi a celles
souffrant de diverses pathologies (maladies neurologiques dégénératives, handicaps, personnes
agées...).

Les bénéfices d’une prise en charge palliative ne sont plus a prouver, les soins palliatifs
permettant d’améliorer la qualité de vie des patients.

Une étude réalisée en 2011 par 1’Observatoire National de la Fin de Vie a montré que
81% des patients souhaiteraient passer leur dernier instant & domicile, ce qui place le médecin
généraliste au cceur de la prise en charge palliative (6).

Cependant, d’apres le rapport de 2012 du Professeur Sicard, 1’accés aux soins palliatifs
est encore inégal en France (7).
Le 21 janvier 2015, Monsieur Claeys et Monsieur Leonetti ont déposé a 1’ Assemblée nationale
une proposition de loi qui a été promulguée, aprés modification par le Sénat, le 2 fevrier 2016
et publiée dans le journal officiel le 3 février 2016 (8). Le but de la loi est de pallier cette
inégalité d’acces aux soins, de poursuivre le développement des soins palliatifs et de renforcer
le rle du médecin genéraliste dans la prise en charge des patients en fin de vie.

Cette loi Leonetti-Claeys pose le principe selon lequel "toute personne a droita une fin
de vie digne et apaisée. Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur
disposition pour que ce droit soit respecté”. Elle tend au développement des soins palliatifs en
y inscrivant la garantie de ’accés aux soins palliatifs sur 1’ensemble du territoire. La loi prévoit
une formation spécifique et obligatoire aux soins palliatifs pour les équipes médicales et
paramedicales.

Elle renforce la loi de 2005 en stipulant 1’arrét des traitements lorsque ceux-ci ont pour seul
effet de maintenir artificiellement en vie et définit la nutrition et 1’hydratation artificielle comme
des traitements.

Elle introduit la possibilité, de la part du patient, de demander une sédation profonde et continue
provoquant une altération de la conscience pouvant étre administrée jusqu’au déces, associée a
une analgésie et a I’arrétdes traitements.

La mise en ceuvre de cette sédation profonde est limitée a certains cas :

« Lorsque le patient atteint d’une maladie grave et incurable et dont le pronostic vital
est engagé a court terme présente une souffrance réfractaire au traitement ».

Ou « lorsque la décision du patient atteint d’une affection grave et incurable d’arréter
un traitement engage son pronostic vital a court terme et est susceptible d’entrainer une
souffrance insupportable ».

Ou « Lorsque le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté et qu’un arrétde traitement
de maintien en vie a été décidé au titre du refus de 1’obstination déraisonnable, le médecin en
charge du patient, méme si la souffrance de celui-cine peut pas étre évaluée du fait de son état
cérébral, met en ceuvre les traitements adaptés pour soulager les souffrances et applique si
nécessaire une sédation profonde et continue, excepté si le patient s’y était opposé dans ses
directives anticipées. Le recours a une sédation profonde et continue doit, en I’absence de
volonté contraire exprimée par le patient dans ses directives anticipées, étre décidé dans le cadre
de la procédure collégiale ».
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La loi Leonetti-Claeys renforce les droits du patient a refuser les soins, le médecin ayant
I’obligation de respecter sa volonté apreés 1’avoir informé des conséquences de son choix.
Cette loi élargit le champ des directives anticipées qui deviennent contraignantes pour le
médecin et n’ont plus de limitation de durée, une fois rédigées.
Elle renforce le réle de la personne de confiance dont le témoignage prévaut sur tout autre
témoignage de proche.

Les médecins traitants jouent un réle important vis-a-vis de la désignation de la personne
de confiance. En effet, d’apres ’article 9 de cette loi, il incombe au médecin traitant de
« s’assurer que le patient est informé de la possibilité de désigner une personne de confiance et
le cas échéant, 1’invite a procéder a une telle désignation ».

Apres deux ans d’application de la loi, le bilan dressé par le Centre National des Soins
Palliatifs et de la Fin de Vie le 6 février 2018, révele que désormais 11% des francais ont rédigé
leurs directives anticipées contre 2 a 3% avant 2016, 32% envisagent de le faire, mais, a
I’inverse, 51 % 1’excluent. Il persiste encore une disparité de I’accés aux soins palliatifs sur le
territoire francais (9).

La Haute Autorité de la Santé, qui avait déja publié des guides et formulaires concernant
les directives anticipées destinés au grand public et aux professionnels de santé, a mis en ligne
le 15 mars 2018, un guide de « parcours de soins » qui précise plusieurs points de la loi et
apporte des éléments pratiques afin de permettre son application partout en France et par tous.
Ce guide compléte les travaux précédents sur les démarches palliatives, les directives anticipées
et le maintien a domicile des patients qui nécessitent des soins palliatifs. Il concerne plus
spécifiquement la mise en ceuvre de la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés
qui est une nouvelle disposition trés encadrée par la loi de 2016 (10).

Ces recommandations doivent continuer d’étre diffusées auprés des soignants et du

grand public afin d’améliorer la prise en charge palliative et 1’acces aux soins palliatifs pour
tous les patients.

2. Les directives anticipées en France

Les directives anticipées ont été introduites dans le droit frangais par la loi Leonetti en
2005, modifiée en 2016, pour devenir la loi Leonetti-Claeys. Les directives anticipées sont
mentionnées dans 1’article L1111-11 du code de la santé publique, modifié par la loi n°2016-
87 du 2 février 2016-art. 8.

Une directive anticipée est un document écrit, daté et signé qui exprime les volontés
d’une personne en ce qui concerne les conditions de poursuite, de limitation, d’arrét ou du refus
de traitements ou d’actes médicaux dans le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa
volonté. Le décret n°2016-1067 du 3 aolt 2016 en précise les modalités.

Les directives anticipées peuvent étre rédigées par toute personne majeure. Une
personne majeure sous tutelle peut aussi rédiger des directives anticipées avec l'autorisation du
juge ou du conseil de famille s'il a été constitué. Elles sont révisables et révocables a tout
moment et par tous moyens.

Les DA s’imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou

de traitement sauf dans le cas d’urgence vitale (le temps d’une évaluation compléte de la
situation) ou lorsqu’elles paraissent inappropriées ou non conformes a la situation médicale. La
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décision de refus d’application des DA est prise a I’issue d’une procédure collégiale définie par
voie réglementaire et est inscrite dans le dossier médical.

Cette décision doit étre rapportée a la personne de confiance désignée par le patient ou, a défaut,
a la famille ou a un proche.

Le médecin traitant a un réle important dans cette loi car il doit informer ses patients de
la possibilité et des conditions de rédaction des DA.
L’HAS suggére qu’il appartient a tous les médecins, et en particulier au medecin traitant de
sensibiliser les patients a la rédaction des directives anticipees. Le médecin généraliste doit étre
I’initiateur de cette discussion, qui est en général bien accueillie voir méme souhaitée de la part
des patients (11).

Concernant le mode de rédaction des DA, des modeles de formulaires existent sur le site
de I’HAS selon que la personne soit atteinte ou non d’une maladie grave (12).
Au regard du guide de I’HAS et de ses recommandations, on peut penser que ces formulaires,
au-dela de la formalisation de volontés par écrit, est avant tout un support pour une incitation
et une initiation au dialogue entre le médecin et son patient.

Les directives anticipées peuvent étre déposées et conservées, sur décision de la
personne qui les a rédigées, dans I'espace de son dossier médical partagé. Elles peuvent aussi
étre conservées par la personne elle-méme, par son entourage, par le médecin traitant ou un
autre médecin de ville désigné par celle-ci.

Apres avoir rédigé ses DA, la personne peut aussi choisir de les conserver dans son dossier
médical en cas d’hospitalisation.

3. Les directives anticipées a ’étranger

Aux USA, les établissements bénéficiant des « subside Medicare » et « Midicaid », les
maisons de retraite et le « Health Maintenance Organization », doivent fournir aux patients ou
résidents une information sur les directives anticipées et la mani¢re dont 1’établissement en tient
compte. Une copie des DA est incluse dans le dossier des patients.

Le «Patient Self Determination Act » (loi fédérale de 1991) a été impose a tous ces
établissements mais la rédaction des DA par le patient n’est en aucun cas obligatoire.

Le patient, une fois informé, reste libre de formuler ou non ses directives anticipées.

Il existe 3 niveaux de DA aux USA :

-« living wills » : DA informelles, rapportées par un proche et difficiles d’interprétation.

- « Durable Power of Attorney » : correspondant a la désignation de la personne de
confiance qui peut parleren lieu et place du patient, s’il en est incapable. Les proches non DPA
n’ont aucun pouvoir formel en tant que tel.

- « Advance Care Planning » : équivalent des DA en France, comprenant un volet
portant sur les traitements et un autre sur les valeurs du patient. L’ ACP s’impose aux médecins.

La modification progressive de la législation a permis d’aboutir a un mod¢le particulier
de DA, garantissant une validité maximale : les « Physician Orders for Life-Sustaining
Treatement ».

Ces POLST concernent les patients gravement malades. Ils sont établis selon un format
standardise et de couleur vive pour étre facilement identifiés dans le dossier du patient. lls sont
élaborés avec le patient en pleine capacité de décision et en présence d’un médecin (13).

En Grande Bretagne, la loi « Mental Capacity Act » existe depuis 2005.
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Les directives anticipées y sont appelées « advance decision » et ne sont pas obligatoires. Elles
peuvent étre écrites par toute personne majeure (plus de 18 ans) capable de consentir ou non a
des soins. Elles doivent étre rédigées, datées et signées devant un témoin qui doit lui aussi signer
le formulaire. Elles sont révocables a tout moment et leur actualisation réguliére n’est pas
obligatoire.

Une recommandation, de la part de 1’équivalent de nos Samu, spécifie qu’il est licite de ne pas
réanimer lors d’interventions extra hospitaliéres si des DA valides sont disponibles et récusent
la mise en ceuvre d’une réanimation.

Chez un patient en phase terminale, sila mort estimminente, 1’absence de réanimation s’impose
en I’absence de DA (14).

Les DA sont nommées « directives médicales anticipées » dans le code civil du Québec.
Elles s’appliquent a toute personne majeure et apte a consentir aux soins. Elles doivent étre
rédigées au moyen d’un formulaire fourni par le ministére, par un notaire a la demande du
patient ou par le patient lui-méme devant deux témoins.
Elles sont versées a un registre des DMA, établi par le ministere.
Elles sont révocables a tout moment. En cas de modification, il est nécessaire de rédiger un
nouveau formulaire qui remplacera celui révoqué (15).

En Allemagne, les directives anticipées existent depuis 2009. La personne qui le fait,
doit rédiger et signer ses directives anticipées selon des situations précises et désigner une
personne de confiance. Elles s’imposent au corps médical qui doit vérifier que le contexte
clinique correspond a celui évoqué dans les directives. La loi n’impose pas de témoins
cosignataires, ni de participation d’un médecin, ni d’acte notarié. Les directives anticipées n’ont
pas besoin d’étre renouvelées.

Cette loi, simple dans sa mise en ceuvre, privilégie donc 1’expression et le respect de la parole
du patient.

En Autriche, les DA, dénommées « Beachtliche Patienverfugung », s’opposant a un
traitement medical futur, peuvent étre données par oral ou par écrit a un médecin. Elles ne sont
pas contraignantes juridiquement mais elles doivent servir de ligne directrice.

Le « Verbindliche Patienverfugung » est une instruction contraignante rédigée avec 1’aide d’un
juriste ou d’un notaire. Elle est valable 5 ans et peut étre reconduite (16)

En Italie, un projetde loi concernant la fin de vie, incluant le sujet des DA, a été rouvert
en mars 2017. Un texte de loi sur « le testament biologique » est entré, le 20 avril 2017, dans le
circuit législatif italien et adopté par les députés. Ce texte rend possible, pour toute personne
majeure, la rédaction ou I’enregistrement vidéo dans lesquels elle exprime ses volontés relatives
a sa fin de vie. Le texte permet a un patient en phase terminale de refuser tout traitement et
autorise une sédation palliative.

Les DA sont révisables et revocables et doivent étre respectées par le médecin soignant (17).

En Suisse, une loi sur les directives anticipées existe depuis le 1" janvier 2013. La

rédaction peut se faire par une personne majeure, sur papier libre et sans tiers extérieur pour
authentifier la rédaction. Les DA sont contraignantes et n’ont pas besoin d’étre renouvelées.

4, [ ’entourage

D’apres la définition du dictionnaire Larousse, 1’entourage signifie « une personne
vivant habituellement autour de quelqu’un (voisinage, conjoint...) ».
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La notion « d’entourage » du patient englobe donc plusieurs statuts, ce peut étre le conjoint, le
mari, la femme, un membre de la famille, un ami, un ayant droit, un tuteur... De facon plus
générale, I’entourage du patient peut étre désigné comme toute personne justifiant de
I’existence d’une relation avec celui-ci et ayant qualité pour agir dans 1’intérét de ce dernier

(18).

Dans le dictionnaire, le terme de « proche » définit quelque chose, quelqu’un qui est peu
¢loigné dans I’espace ou le temps, qui présente des points communs, qui a de profondes affinités
ou qui entretient des relations étroites avec quelqu’un. Lorsque nous employons le terme
entourage ou proche, nous 1’utilisons au sens large. Il peut désigner une personne faisant partie
de la famille nucléaire (parents, enfants, conjoint), voire de la famille élargie (fréres, sceurs,
parents éloignés ou par alliance) ou de la famille d’élection (amis, voisins, collégues...) du
patient (19).

En Australie I’entourage est décrit comme « family and friends ». Aux USA et au
Canada, on préfere utiliser le terme « significant other » pour désigner 1’entourage du patient.

Dans les cultures Nord-européennes, le patient n’est donc pas considéré en tant que
personne seule. Son entourage est souvent inclus dans la prise en charge de la maladie et dans
les décisions. Il s’agit d’une approche globale (médicale, sociale et culturelle) de la prise en
charge du patient (20).

Les proches du patient sont des interlocuteurs privilégiés lors de la prise charge
palliative. lls peuvent accompagner le patient lors de la prise de décision, soutenir ses volontés,
aider 1’équipe a mieux comprendre le ressenti et les désirs de la personne malade. Ils sont
présents aupres du patient jusqu’au bout (21).

Il est donc important pour I’équipe soignante d’accompagner, de soutenir et d’intégrer
I’entourage du patient lors d’une prise en charge en soins palliatifs.

5. Justification de notre étude

La prise en charge a domicile ou a I’hdpital d’un patient en soins palliatifs entraine la
plupart du temps des moments d’échange sur sa fin de vie. Les soignants discutent avec lui de
ce qu’il veut ou ne veut pas concernant les soins et les traitements qui peuvent lui étre prodigués,
mais aussi de la facon dont il souhaite étre accompagné. Ces échanges entre les soignants et le
patient peuvent porter sur desthémes d’ordre technique, psychologique, et parfois plus spirituel.
Ces discussions sont 1’occasion d’aborder avec lui les directives anticipées, ce qu’elles
représentent et comment elles peuvent étre rédigées. Il peut ensuite, s’il ne 1’a pas déja fait,
rédiger ses propres directives anticipées.

Pourtant, le patient est rarement seul. Il est pris dans un contexte familial, social et
affectif qu’il convient de prendre en compte pour bien comprendre le processus de rédaction
des directives anticipées et ses effets sur la fin de vie du patient, de son entourage et du milieu
médical plus largement. Dans ce cadre, I’importance de 1’entourage au cours du processus de
rédaction des directives anticipées du patient fait débat. D’un c6té, des études concernant les
directives anticipées font le constat que leur présence réduit le stress, 1’anxiété et la dépression
des proches du patient (22). Elles rapportent aussi qu’une des motivations principales de la
majorité des participants rédigeant leurs directives anticipées est le souci de préserver
1’entourage d’un vécu douloureux dans le cadre d’une fin de vie (23). D’un autre c6té, quelques
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travaux ont identifié¢ 1’impact négatif de I’absence de directives anticipées sur la famille du
patient. Ainsi, une revue de la littérature américaine met en avant le fait que la prise de décision
par lafamille concernant les traitements chez un patient dans 1’incapacité de consentir a un effet
émotionnel négatif sur celle-ci (24).

Qu’ils présentent les conséquences positives des directives anticipées ou 1’impact
négatif de leur absence, de maniére générale, les travaux portant sur la fin de vie se sont peu
intéressés au role effectif de I’entourage dans la rédaction des directives anticipées. Cette theése
vise a répondre a cette insatisfaction en se demandant dans un premier temps,

Si la rédaction des directives anticipées par un patient en soins palliatifs soulage ou non
son entourage d’un point de vue psychique et pratique.

Puis dans un second temps, si cette rédaction améliore la relation entre 1’entourage et le
patient ainsi que celle entre 1’entourage et les soignants.

Pour y répondre, nous allons réaliser une étude qualitative par entretiens semi directifs
aupres de I’entourage d’un patient en soins palliatifs qui a rédigé ses directives. Le but des

entretiens est de recueillir le ressenti du proche du patient vis-a-vis de larédaction et du contenu
des directives anticipées.

1. Matériel et Méthode

1. Bibliographie

Les recherches bibliographiques se sont faites essentiellement sur internet a 1’aide de
moteurs de recherche comme Google scholar et Cismef,
Le catalogue universitaire des théses a lui aussi été consulté. 1l est accessible grace au Systéme
universitaire de documentation (Sudoc) et a la bibliotheque interuniversitaire de santé (BIUS)
Paris Descartes.
Les bases de données internationales ont eté consultees grace au moteur de recherche de
données bibliographiques Pubmed.
Les mots-clés utilisés pour les recherches en frangais étaient : « directives anticipées », « soins
palliatifs », « entourage », « proche », « ressenti », « personne de confiance », « loi Leonetti
Claeys ».
Pour les recherches internationales, les mots-clés utilisés étaient : « advance directives »
« significant other », « living will », « family ».
La collecte des documents électroniques s’est faite a 1’aide du logiciel Zotero.
Des documents tels que des articles sur support papier, des revues ou des livres ont aussi été
consultés.

2. Choix du type d’étude

L’objectif de 1’étude est d’analyser le vécu psychique de I’entourage d’un patient en
soins palliatifs vis-a-vis de la rédaction des directives anticipees de celui-ci. Nous cherchons
donc a recueillir des opinions, des sentiments, des représentations. Nous avons ainsi choisi
d’utiliser la méthode qualitative pour notre recherche.

Ce type d’étude nous conduit & adopter une démarche inductive, explorant les émotions,
les sentiments, les comportements des personnes. Elle permet de recueillir des données verbales
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grace al’écoute des personnes interrogées. Le chercheur doit laisser la personne parler de fagon
libre en essayant d’intervenir le moins possible (25).

I1 faut ensuite faire émerger des données subjectives, interprétatives par 1’analyse du
point de vue des participants vis-a-vis de leurs expériences en rapport avec les questions posées.
Une étude qualitative, réalisée selon une méthode inductive et interprétative, proposant une
analyse thématique des verbatims recueillis a partir d’entretiens individuels semi-dirigés, est la
plus appropriée pour notre travail (26).

Afin d’appliquer au micux la méthode qualitative, le chercheur a effectué une matinée
de formation a la recherche qualitative avec le Dr Renoux et le Dr Pautrat du département de
médecine générale de Tours.

3. Recrutement et population étudiée

Le but est de recruter un échantillon diversifié de la population. Pour des raisons
géographiques, les contacts ont été prisauprés des USP, EMPS, services d’oncologie et réseaux
de soins palliatifs du département de lieu de vie du chercheur et des départements voisins :
Essonne, Yvelines et Eure et Loire.

Le chercheur contacte par téléphone les équipes de soins palliatifs (hépitaux et réseaux
de ville) ou d’oncologie et présente son sujet d’étude. Puis, il envoie un mail descriptif de
1’étude dans le service. Si les équipes soignantes connaissent une personne pouvant répondre
favorablement a 1’étude, elles transmettent ses coordonnées au chercheur. Le chercheur appelle
ensuite le potentiel participant afin de lui expliquer le sujet de recherche et de lui demander son
accord pour réaliser ’entretien individuel. Si la personne répond positivement, une fiche
explicative de 1’étude ainsi qu’un formulaire de consentement a signer lui sont envoyes par
mail. Le participant fixe ensuite la date, ’heure et le lieu de rencontre de son choix pour la
réalisation de I’entretien.

Pour étre inclus dans 1’étude, il faut étre majeur et étre le proche d’un patient en soins
palliatifs ayant redigé ses directives anticipées. Si le proche est mineur ou présente des troubles
cognitifs, il ne peut pas étre inclus dans 1’étude.

L’inclusion est réalisée au fur et a mesure des entretiens et de leur analyse. Le nombre de
participants a inclure est déterminé par la méthode de saturation des données (27).

De cette maniére, le recueil des données s’arréte lorsque 1’analyse du matériel n’apporte plus
d’élément nouveau. Par soucis de validité interne, deux entretiens supplémentaires ont été
réalisés apres avoir obtenu une saturation des données.

4. Entretiens et recueil des données

Il s’agit d’entretiens individuels et semi-dirigés. Ce type d’entretien permet une liberté
d’expression pour la personne interrogée. Des sujets délicats et intimes peuvent ainsi étre
abordés. Les personnes intervieweées se livrent plus facilement et explicitent le fond de leur
pensée. Un climat d’écoute et de confiance est instauré par I’intervieweur dans le but de faciliter
cette liberté de parole.

Les entretiens sont réalisés par le chercheur. Ils sont conduits a 1’aide d’un guide
d’entretien ou d’un canevas évolutif et modulable au fil des rencontres et des analyses. Les
modifications du guide sont consignées dans un journal de bord. Ce guide d’entretien permet
de centrer les propos recueillisautour de la question et des hypothéses de notre étude.
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Au cours de 1’étude, certaines questions ont été reformulées et d’autres ont été ajoutées. Elles
sont notées en italique dans le guide d’entretien joint en annexe 1. Le guide d’entretien sert de
fil conducteur a notre étude.

Le canevas est constitué de 7 questions. La premiére aborde des sujets généraux afin de
mieux connaitre la personne interrogée. La deuxieme question nous permet d’évaluer les
connaissances du proche au sujet des directives anticipées. La troisiéme et la quatrieme question
abordent les modalités de rédactions des directives anticipées du patient en soins palliatifs et le
vecu du proche vis-a-vis de cette rédaction. La cinquieme et la sixieme question évoquent
1’évolution potentielle des relations du proche avec le patient et 1’équipe soignante avant et
apres la rédaction des directives anticipées. La septieme question cherche a appréhender les
conséquences pratiques de la présence des directives anticipées pour le proche et le reste de
I’entourage du patient (28).

Avant d’étre soumis aux participants et pour s’assurer de sa compréhension, le guide d’entretien
est testé sur des personnes choisies dans 1’entourage du chercheur. Ces personnes sont de
catégories sociales différentes et connaissent les bases du sujet de recherche.

Le recueil des données est réalisé lors d’interviews en face a face. Il a été effectué a
’aide d’un dictaphone aprées 1’accord du participant.
Les personnes interrogées savent que le travail de recherche concerne les directives anticipees
de leur proche en soins palliatifs. Avant de signer le formulaire de consentement, ils doivent
avoir pris connaissance de la « lettre d’information destinée a 1’entourage pour participer a une
recherche non-interventionnelle » que vous pouvez retrouver en annexe 2.
Leur consentement écrit est recueilli avant de débuter 1’enregistrement.
Au cours des entretiens, des techniques de relance comme 1’écho, la reformulation ou
I’interrogation peuvent étre utilisées dans le but d’approfondir les réponses concernant les
themes étudiés.

5. Analyse des données

Les entretiens sont retranscrits intégralement, mot pour mot, permettant ainsi de créer
des verbatims a partir des enregistrements audios.
La transcription consiste a mettre par écrit la discussion a 1’aide d’un fichier Word en ajoutant
les données non verbales (sanglots, souffle...). Les données sont rendues anonymes en utilisant
des chiffres pour désigner les participants (M1, M4, M6...). De la méme facon et dans le but
de conserver I’anonymat des personnes interrogées, les verbatims sont nommés « Verbatim 1,
Verbatim 2... ».

Une fois retranscrit, chaque verbatim est analysé selon la méthode d’analyse par
« théorisation ancrée » ou « grounded theory » de Glaser et Strauss. Il s’agit d’un codage ouvert
toujours centré sur la question de recherche (29).
Cette méthode consiste a lire et relire chaque verbatim afin de coder le texte fragment par
fragment. Le but est de dégager, résumer et thématiser les propos développés a I’intérieur du
verbatim analysé. Ce travail de codage est réalisé manuellement. Le texte codé est ensuite
réarrangé en une liste de catégories faisant ainsi émerger les themes principaux. Le logiciel
Excel est utilisé pour classer les themes et les catégories.
Une théorie explicative répondant a la problématique initiale est ensuite développée a partir des
données codées (30).
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Afin de reduire la subjectivité de la codification et de la catégorisation, les verbatims
sont transmis a un deuxieme investigateur (le directeur de thése pour notre étude) qui fait sa
propre analyse sans avoir connaissance de la premiére. Il s’agit de la triangulation des données.

6. Consentement éthique

Un contact auprés de Mr Flury, membre de la cellule d'aide au montage des projets de
recherche du CHU, a été pris afin de savoir si notre projet de recherche relevaitde la nouvelle
réglementation dite Jardé. Ce protocole de recherche ne relevant pas de cette nouvelle Loi,
nous n’avions pas besoin d’attendre 1’avis d’un CPP pour démarrer notre étude. Cependant,
nous souhaitions tout de méme obtenir un avis éthique. Nous avons donc soumis notre projet
d’étude au comité d’éthique local de Tours dénommé, EREC. Celui-ciarendu un avis favorable
pour notre recherche le 3 novembre 2017.

Dans le but d’étre en régle vis-a-vis de la CNIL, la recherche a été enregistrée sous le
n°2017_075 dans « le fichier des fichiers » du CHRU de Tours.

1. Résultats

1. Population étudiée

L’échantillon étudié est constitué de 3 hommes et de 6 femmes. La moyenne d’age des
participants est de 57 ans, les extrémités allant de 47 a 77 ans. 4 participants vivaient en milieu
rural et 5 en milieu urbain.

Leurs metiers étaient diversifiés: chirurgien, cadre, chef d’entreprise, chef d’équipe,
agent de service hospitalier, exercant une profession libérale, commercial, auxiliaire de vie au
chdmage et retraité.

6 participants étaient mariés et 3 divorcés.

lien de parenté avec la
A . . . nombre AR ,
sexe age lieu de vie profession statut personnel , personne qui a rédigé durée
d'enfants
ses DA
vl femme 52 rural agent de service hospitalier mariée 4 belle sceur 19mind4s
v2 femme 56 urbain travail libéral divorcée 2 fille 29min39s
v3 femme 47 urbain cadre dans la chimie mariée 2 fille 24min52s
v4 homme 62 urbain chef d'entreprise divorcé 3 fils 30min02s
v5 femme 52 urbain chomage mariée 4 fille 11min30s
v6 femme 56 rural commercial divorcée 1 fille 31min58s
v7 homme 58 rural chef d'équipe dans le BTP marié 2 mari 17min30s
v8 femme 77 rural retraité d'employé d'usine marié 2 femme 26min25s
v9 homme 55 urbain chirurgien orthopédiste marié 2 cousin 15min39s

Tableau 1. Caractéristigues de la population étudiée.

2. Déroulement des entretiens
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Neuf entretiens ont eu lieu. Ils se sont déroulés du 10 octobre 2017 au 13 juin 2018. La
durée moyenne des entretiens était de 23 minutes et 2 secondes, le plus court étant de 11 minutes
et 30 secondes et le plus long de 31 minutes et 58 secondes.

Les entretiens ont été poursuivis jusqu’a obtenir une saturation des données, c¢’est-a-dire
lorsque 1’analyse des données n’apporte pas de nouvelle idée sur le sujet.
La saturation des données a été obtenue au bout de sept entretiens. Deux entretiens
supplémentaires ont été réalisés par souci de validité interne.

3. Résultats des entretiens

3.1 Compréhension et critique des directives anticipées

La question abordant les connaissances des participants a propos des directives
anticipées a fait émerger plusieurs théemes en fonction des définitions données par les
interviewés et de leur avis concernant ce dispositif.

3.1.1 Méconnaissance de la définition des directives anticipées

La plupart des interviewés ne connaissaient pas la définition des DA. A 1’évocation de
la définition des DA, leur réponse était :

« Bah je ne sais pas » (V1)
« La définition, non je ne saurais pas vous la donner » (V9)
« Non, non, peut-étre que oui » (V7)

« Je ne pense pas, j ai peut-étre d0 la connaitre mais non, non, la comme ¢a, il
faudrait que je relise le document » (V3).

3.1.2 Confusion des directives anticipées avec d’autres dispositifs ou
processus

Lorsque nous avons approfondi la discussion autour de ce dispositif, certaines des
personnes interrogées ont assimilé les directives anticipées a la fin de vie.

« Consignes pour sa fin de vie, éventuellement ? » (V2)
« C’est pour savoir ce qu’on veut faire a la fin de sa vie » (V5)

« C’est ce qu’on veut, ce qu’on ne veut pas au niveau d’un traitement de fin de

vie » (V4).
D’autres 1’ont confondu avec la sédation.

« Sur ses directives anticipées, c’était principalement qu’elle voulait étre
endormie » (V3)
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« C’est le faire partir doucement » (V8)

« Pour moi, les directives anticipées correspondaient a la sédation, méme elle
le pensait, ¢ était pour ¢a qu’elle les écrivait » (V9).

Elles ont également été associéesau fait de ne pas souffrir et de mourir dans la dignité.

« C’est de respecter le..., son souhait a elle qui était de ne pas souffrir et de
mourir dans la dignité, surtout de ne pas souffrir » (V1)

« Sur ses directives anticipées, c’était principalement qu’elle voulait étre
endormie et qu elle ne voulait pas souffrir» (V3).

Enfin, elles ont été confondues avec les garanties obseques.

« Il y a des directives qu’elle m’a données concernant ses obseéques sur une
garantie obséques » (V2).

Si ces multiples confusions soulignent un niveau de connaissance faible des modalités
concrétes et précises des directives anticipées, elles montrent en revanche 1’intérét de

’entourage pour les problématiques entourant le processus de fin de vie du patient considéré.

3.1.3 Les représentations des directives anticipées

De méme, les représentations entourant ce dispositif sont variées. Certains interviewes
se représentent les directives anticipées comme une check list.

« Il n’y a pas vraiment de rédaction, on a coché des cases dans son dossier
d’hospitalisation » (V2).

D’autres, au contraire présentent les directives anticipées comme un contrat ou comme
un courrier.

« Le document en question est signé et co-signé et ¢ca devient un contrat » (V4)
« Mon mari a écrit un courrier comme quoi il ne voulait pas de trachéo » (V8).

3.1.4 Critiques des directives anticipées

La méconnaissance de la définition des directives anticipées s’articule a une critique
plus large du dispositif actuel, qui paraittrop imprécis pour quelques-uns.

« C’est juste improbable de remplir quelque chose comme ¢a, puisqu'on ne peut
pas avoir une vision exhaustive de tout donc les directives anticipées, on ne
pourra jamais étre précis » (V2)

«Je pense que ca necessiterait une meilleure explication, une meilleure
éducation » (V4).
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Un participant regrette également le manque de retour concernant le dispositif de la
part de soignants.

« Lorsqu’on a rendu le document, il n’y avait pas d’accusé de réception ni rien »

(V4).

Enfin, certains trouvent que le dispositif actuel ne va pas assez loin et souhaiteraient
légaliser I’euthanasie.

« Je trouve qu’on devrait reconnaitre [ ’euthanasie, ¢a devrait pouvoir se faire
en France. Laisser partir les gens quand ils veulent » (V8)

« Il y a plein de gens qui souhaitent avoir une fin de vie décente, que ¢a se
termine rapidement. Bah en fait, Non ! Vous partirez quand vous aurez bien
décidé de partir ! La seule chose que l’on peut faire pour vous en France, c’est
de s arranger pour que vous ne souffriez pas ! » (V4).

3.1.5 Manque d’explication concernant le dispositif des directives
anticipées

Cette méconnaissance est justifiée par les personnes interrogées par le manque
d’informations qu’elles ont pu recevoir.

Plusieurs participants ont recu des explications concernant les DA et en étaient
satisfaits.

« Le réseau de soins palliatifs est venu nous voir, ils nous ont expliqué plus en
détails et nous ont donné plus de détails » (V3)

« Elle s était pas mal renseignée aupreés d’'une association. Elle m’avait envoyé

pas mal de papier » (V9)
« C’est clair et net, le réseau est venu, on nous a bien expliqué » (V7).
D’autres ont en revanche noté 1’absence, ou les difficultés rencontrées pour accéder a
ces informations.
Ainsi, une interviewée regrette de ne pas avoir eu d’informations concernant les directives

anticipées.

« Pas d’informations de la part de 1’équipe meédicale, aucun imprimé, rien du
tout » (V1).

Un autre participant a longuement dd insister avant d’avoir acces au document
concernant les directives anticipées.

« Quand je dis demander, ¢ ’est méme demander avec insistance les documents
a remplir au niveau des directivesfin de vie !» (V4).

3.2 Plusieurs modalités de rédaction des directives anticipées
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Le processus de rédaction des directives anticipées par les patients a pris plusieurs
formes et plusieurs moments. La rédaction s’est faite seul ou accompagné, a eu lieu tardivement
Ou au contraire avec anticipation. Les patients accompagnés de leurs proches ont parfois dd
s’aider d’outils tels que des formulaires ou internet pour rédiger leurs directives anticipées.
Malgré laprésence de ces outils, certains patients ont rencontré des difficultés dans la rédaction.
L’entourage souhaite donc une amélioration du dispositif et un meilleur accompagnement au
cours de la rédaction.

3.2.1 Rédaction seul ou accompagné

Quelques proches étaient présents lors de la rédaction des directives anticipées du
patient. Une fille qui s’occupait de sa mére atteinte d’une maladie neurodégénérative au
domicile était présente lors de la consultation dédiée a la rédaction des directives anticipées de
sa mére chez le médecin généraliste.

«J'ai étél’accompagner la premiére fois chez le médecin généraliste pour faire
ses directives anticipees » (V3)

Le fils d’un patient a aussi accompagné son pére lors de la rédaction. La rédaction des
directives anticipées s’est faite a 1’aide du formulaire de I’EPHAD ou se trouvait son pére.

« On était ensemble mais c’est lui qui tenait le stylo » (V4)

La fille d’une patiente habitait a c6té du domicile de ses parents et aidait son pére dans
la prise en charge de sa mére malade au domicile. C’est elle qui a expliqué a sa meére ce
qu’étaient les directives anticipées, qui 1’a encouragée puis accompagnée dans leur rédaction.

« Je lui ai dit : il faut que tu le fasses, donc on s’est mis autour d’une table et
puis voila » (V6)

La femme d’un patient atteint d’une maladie neurodégénérative était son aidant
principal. Elle s’occupait de son mari au domicile et 1’accompagnait lors des rendez-vous chez
les médecins. Elle était donc présente lorsque son mari a rédige ses directives anticipées avec
le médecin.

« On était tous les deux avec le docteur » (V8).

Pour d’autres patients, les proches n’étaient pas présents, préférant laisser le patient
rédiger ses directives anticipées accompagné d’un médecin ou d’un psychologue.

«J’ai demandé a la psychologue de venir pour qu’elle puisse les faire seule avec

la psychologue » (V5)
« Je n’étais pas avec elle, ¢ ’est vrai. Elle a vu ¢ca avec le médecin, elle /’a fait a
[’hopital. Elle était avec la fille, euh [’auxiliaire de vie qui |’accompagne a

chaque fois qu’elle va a [’hopital » (V7).

Dans certains cas, les patients n’ont pas fait appel a une aide extérieure et ont rédigé
seuls leurs directives anticipées.
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« Elle a rédigé seule, a I ’hopital » (V1)
« Elle I’a écrite toute seule, a la maison, sur un petit bout de papier » (V2)

« Elle [’a faite chez elle et elle me I’a envoyée pour que je puisse signer parce
qu’il y a je ne sais plus combien d’exemplaires » (V9).

3.2.2 Rédaction anticipée ou tardive

Le moment de 1’écriture des directives anticipées est lui aussi variable. Parfois, le patient
attend le dernier moment pour les écrire.

« Quand on allait a la chimio, ¢ était dans sa valise. A chaque fois, elle disait
qu’il fallait qu’elle les remplisse et elle [ ’a fait lorsqu ’elle était hospitalisée pour

la derniérefois. Au dernier moment » (V1).

Mais pour la plupart, du fait de leur maladie, qu’ils savent incurable, les directives
anticipées ont été rédigées avec anticipation.

« Elle I’a fait plusieurs fois, elle le savait, qu’elle serait incapable a un moment
donné de consentir a cause de sa maladie » (V3)

« Rapidement, il faut penser a cette histoire-1a avant qu’il ne soit trop tard pour
la rédaction» (V4)

« Il refaisait régulierement les courriers avec le docteur » (V8).

3.2.3 Difficultés de rédaction

La principale difficulté de rédaction exprimée est le manque de précision du document
rédigé.

«On [l'a rempli tous les deux sans médecin, sans personne. Ce n’était pas
toujours trés clair mais on a fait ce qu’on a pu » (V4)

«On l’a rédigé grosso modo » (V6).

3.2.4 Rédaction a [ 'aide d 'un formulaire et/ou d internet

Pour écrire leur DA, certains patients se sont aidés de formulaires.

« Elle avait des imprimes, des formulaires qui étaient dans son dossier de son
suivi médical » (V1)

« Ah bah non le formulaire a changé ! Donc on a récupéré le nouvel exemplaire,
qui était un peu différent du premier et on [’a rempli » (V4)

« C’est un document qu’ils devaient remplir et ils [ 'ont fait ensemble » (V3).
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Internet a aussi joué un role dans le processus de rédaction pour quelques patients et
leurs proches.

« Il commencait a y avoir des exemples sur internet avec les bons mots » (V3)

« Heureusement merci google rires. Donc j ai tapé sur google, j’ai été voir, je
lui ai lu la définition. On en a parlé, j ai été voir sur différents sites comment ¢a
se passait et tout ¢a. Et a quoi ¢a servait. On en a reparié. Je lui ai dit qu’il faut

le faire ! » (V6)

3.2.5 Souhaits d’amélioration

Quelques proches regrettent de ne pas avoir eu d’explication concernant le processus
de rédaction des direction anticipées.

« J’ai coché la case : on ne m’a pas expliqué ! » (V2)

« On nous a donné le dossier a remplir mais on ne nous a pas expliqué ce qu’il
fallait faire avec » (V6).

Un interviewé souhaiterait une cosignature du document, une validation de son
contenu et une meilleure tracabilité de celui-ci.

« Il devraity avoir systématiquement une remise de documents et quelqu 'un qui
dit : oui, oui, c’est bon, c’est clair, c’est machin, je signe, c’est clair. Le
document en question est signé et cosigné et ¢a devient un contrat... c’est
fondamentalement anormal que ce document-la ne soit pas mieux tracé » (V4).

Pour un autre participant, ce document ne devrait pas étre rédigé seul par la personne
mais accompagné par quelqu’un qui pourrait lui expliquer et I’aider a comprendre le dispositif.

« Pour moi, je pense que ce genre de chose, la personne ne doit pas étre toute
seule. Si c’est un couple d’un certain dge, que son mari ou sa femme soit
présente, certes, mais qu’ils soient accompagnés d’enfants qui ont encore accés
a internet. Et qu’ils aient la curiosité d’aller chercher des informations et qu’ils
leur expliquent. » (V6)

3.3 Ressenti du proche vis-a-vis des directives anticipées

La rédaction des directives anticipées du patient entraine différents sentiments chez ses
proches. Ils peuvent ainsi se sentir soulagés, responsables ou au contraire en désaccord avec le
contenu du document. Etre la personne de confiance leur confére un role de témoin lors de la
rédaction. Ils prennent alors conscience de leur devoir de faire respecter le contenu du document
en tant que porte-parole des volontés du patient. 1ls expriment pourtant cette crainte du non-
respect des directives anticipées du patient par les équipes médicales. Leur participation au
processus de rédaction des directives anticipées a favorisé un rapprochement relationnel entre
I’entourage et le patient. Certains proches s’interrogent méme sur le fait de rédiger eux aussi
leurs propres directives anticipées
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3.3.1 Un sentiment de responsabilité

Certains proches se sentent responsables vis-a-vis de 1’application, du respect et de la
mise en ceuvre des directives anticipées.

« Plutdt responsable, que ses directives soient respectees et mises en place »

(V1)
«J’ai pris ¢a sérieusement, je me suis dit que c était une responsabilité » (V6).

Un participant exprime ce moment de prise de conscience de son role en tant que
personne de confiance lors de la signature du document.

« Forcément quand on signe, on a un moment ou quand on tient le stylo, on se
dit merde euh...c ’est moi qui va étre responsable de certaines choses » (V9).

D’autres, au contraire, ne vivent pas ce sentiment de responsabilité. C’est ce qu’exprime
une participante lorsqu’elle répond qu’elle a vécu la rédaction des directives anticipées de son

proche « comme une formalité » (V2).

3.3.2 Un réle de témoin

Une interviewée a souligné le fait qu’elle avait assisté a quelque chose d’important
dans la vie de sa mere et qu’elle en était désormais la dépositaire.

« Bah moi, j’ai été témoin de quelque chose et elle s en remettait a moi pour que
Je suive ce qu’elle voulait. J ai pris ¢a sérieusement » (V6).

3.3.3 La crainte d 'une absence de respect

Plusieurs personnes expriment leur peur de ne pas voir les directives anticipées de
leur proche respectées.

« Si elle fait un malaise dans la nuit et on ne m’appelle pas ! Comment je fais
pour décider quoique ce soit si on ne me previent pas » (V2)

« Je pourrais étre trés anxieuse que ce ne soit pas respecté » (V5).

Cette crainte était aussi présente chez une des patientes qui avait rédigé ses directives
anticipées.

« Elle avait peur qu’ils ne respectent pas ses choix » (V9)

3.3.4 Une expression de soulagement

Certains participants soulignent le fait que la rédaction des directives anticipees de leur
proche représente un soulagement pour eux. Ils ont ainsi 1’esprit plus tranquille vis-a-vis des
potentielles décisions a prendre.
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« C’est un soulagement pour moi car je ne vais pas avoir a prendre de décision
pour elle, ¢a soulage son entourage quelque part, je m’en rends vraiment

compte » (V3)

« C’est un soulagement pour moi, on ne pourra pas dire que je prends les
décisions car je prends la décision de maman comme ce qui a été écrit » (V5).

3.3.5 Parfois un désaccord mais toujours teinté du respect des choix
d’autrui

Un participant exprime son désaccord avec le contenu des directives anticipées de sa
femme mais précise qu’il accepte tout de méme ses choix.

« Ce que j’ai retenu, c’est qu’elle a tort de ce qu’elle a écrit. On en a discuté
timidement parce que ce dont elle avait envie, moi je n’étais pas d’accord du
tout. Ce sont ses volontés, voila. Je [’accepte ! » (V7)
Cependant, la majorité des interviewés insistent sur le fait que leur propre opinion sur
le contenu du document importe peu. Ils respecteront dans tous les cas les choix de leur
proche.

« Je suis plutot dans le respect de ses souhaits a elle. C’est ses volontés » (V2)

« On en a discuté, je lui ai dit : ¢’est ton choix, je respecterai ton choix, point
final » (V8).

3.3.6 Un rapprochement relationnel

Pour plusieurs participants, la rédaction des directives anticipées a renforcé les liens
relationnels qu’ils avaient auparavant avec leur proche.

« On s’est un peu plus rapproché » (V1)
« J étais absolument d’accord, avec mon mari, on est resté soudé » (V8)
« Sauf qu’on s’est rapproché forcément. Je lui servais de proche en cas

d’impossibilité de communication. Ca crée un lien un peu différent » (V9).

3.3.7 Une introspection

Apreés la rédaction des directives anticipées de leur proche, quelques interviewés se sont
poseés la question vis-a-vis de ce qu’eux voudraient s’il leur arrivaitquelque chose.
IIs se sont demandé s’il ne fallait pas qu’ils rédigent eux-mémes leurs propres directives
anticipées.

« C’est un questionnement qui se fait vis-a-vis de soi-méme, de sa propre mort.

Est-ce qu’il ne faut pas toi aussi mettre en place tes directives anticipées avant
que tout ¢a n’arrive » (V1)
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« Je pense que si un jour ¢a m’arrive, je ferais la méme chose. Je pense que je
prendrais mes... oui si je peux encore décider, je trouve ¢a bien de pouvoir

décider » (V3)

3.4 Relationnel complexe avec le milieu médical

Les proches regrettent le manque de temps et de communication des équipes médicales.
A I’inverse, ils expriment une vision positive de la prise en charge du patient par les équipes de
soins palliatifs. Ils soulignent aussi I’importance du médecin genéraliste dans
I’accompagnement du patient et de ses proches au cours de la maladie.

3.4.1 Une impression de subir les décisions médicales

Une participante exprime son impression de ne pas recevoir toutes les informations
de la part du corps médical.

« C’est bientoute la problématique des services de soins ! C’est gu’on nous dit,
sans nous dire, tout en nous disant, gu ‘on nous a dit quand méme mais qu il faut
qu’on lise entre les lignes. Et pour finalement étre un objet et pas du tout le sujet
de son soin » (V2).

Un autre participant insiste sur le fait que certains médecins pourraient continuer les
traitements alors que le patient s’y est opposé et avoue se méfier du corps médical.

« Elle avait peur de la fin et surtout qu’on ne [’écoute plus et que les médecins
continuent de lui faire des traitements... Je me méfie de certains médecins, on a
toujours tendance a penser qu’on peut guérir les gens méme quand c’est fichu
donc je pense qu’il faut s ’en méfier » (V9).

3.4.2 Le milieu médical est débordé

Pour une interviewée, le milieu médical n’a pas assez de temps pour ’humain et ceci
a un impact negatif pour I’entourage du proche qui est malade.

« Les médecins n’ont pas le temps, ils courent, ils courent. Les infirmiéres sont
tout le temps en train de courir, c’est stressant pour la famille et pour le malade.

La il faudrait un gros progres » (V6)

3.4.3 Un défaut de communication

Quelques personnes interrogées regrettent le manque de communication des
soignants vis-a-vis des patients et des familles des patients.

«Je trouve dommage c’est qu’ils ne [’aient pas formulé le dernier jour. Ca
manquait de mot. Le médecin disait qu’elle avait augmenté les doses de
morphine et du sédatif mais elle n’a jamais dit qu’ils étaient en train de la

sédater » (V1)

« Au niveau des informations, on ne se rend pas compte de /’émotion dans
laquelle la famille est, il y a un flot d’informations... Les explications, c’est
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compliqué a avoir sur quand méme beaucoup de choses, il y a un vrai probléme
de communication » (V2).

3.4.4 Une vision positive des soins palliatifs

La majorité des participants ont un avis positif concernant la prise en charge du patient
et de son entourage par les équipes de soins palliatifs.

« Les soins palliatifs, ils sont topissimes ! 1l y a tout un accompagnement pour
nous, avec des gens disponibles » (V2)

« Le Docteur des soins palliatifs était formidable, il le prenait en roulement une
quinzaine de jours tous les 3-4 mois. Avec [’hospitalisation a domicile c’était
formidable, on a toujours eu une entente avec les filles » (V8)

« C’était des gens extraordinaires, elle a eu la chance d’étre en soins palliatifs
dans une super équipe. lls se sont tellement bien occupés d’elle que je n’avais
rien a redire » (V9).

3.4.5 Implication du médecin généraliste aupres du patient et de son
entourage

Un proche nous parle du role qu’a tenu le médecin généraliste de sa meére. Son aide a
permis d’accélérer son hospitalisation afin de soulager au mieux la patiente car les antalgiques
donnés au domicile et le systéme d’aide mis en route étaient insuffisants.

Ce médecin a aussi soutenu I’entourage en contactant les oncologues afin d’appuyer la pensée
des proches selon laquelle leur mére souffrait malgré les traitements donnés au domicile.

« Son médecin traitant a fini par se facher au mois d’aoUt ! En les appelant, en
leur disant : mais vous ne pouvez pas laisser souffrir notre patiente » (V2).

Un autre témoignage souligne le réle du médecin généraliste comme accompagnateur
et aide dans la rédaction des directives anticipées de sa mere.

« Moi : donc la 1°™ rédaction des DA a eu lieu avec vous et avec le médecin
généraliste.
-M3: oui... La 1% fois, ¢ était avec le médecin. Elle avait des idées bien en
téte ! » (V3).

Le médecin généralise peut aussi étre présent dans le cadre d’une hospitalisation a
domicile d’un patient en soins palliatifs. C’est ce qu’a rapporté un proche lors de 1’entretien.
Elle évoque une réunion pluridisciplinaire pour faire le point concernant la prise en charge de
sa mere a domicile.

« Donc autour de la table, il y avait son médecin généraliste, une des infirmieres
du réseau et les deux infirmieres qui passaient voir maman tous les jours » (V6).

Ce méme proche nous précise que malgré leur implication, les médecins généralistes
manquent de temps pour les patients car ils sont moins nombreux qu’avant et la demande de
prise en charge a domicile reste importante.
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« Mais les médecins de médecine générale n’ont pas le temps. Ils n’ont pas le
temps. Je vois méme ici, le médecin qui suivait ma mere se déplacait a la maison
mais ils n’ont pas le temps. Il y a un manque de médecins, ily a de plus en plus
de patients qui ont besoin de médecin qui viennent chez eux parce qu’il y a un
probleme pour se déplacer » (V6).

Un interviewé nous précise le rdle important que son médecin généraliste a tenu au
début de la maladie de sa femme. Alors que le diagnostic n’était pas simple a poser dans le
cadre de la pathologie, leur médecin n’a pas baissé les bras et a tout mis en ceuvre pour aider
la famille.

« Et pour vous dire, on a eu notre médecin de famille qui a été efficace, elle a
remué ciel et terre pour aboutir au diagnostic avec les bons spécialistes » (V7).

3.4.6 Impact des directives anticipées sur la relation avec les soignants

Aucun participant n’a exprimé de changement dans les relations qu’ils avaient avec
le milieu soignant apres la rédaction des directives anticipées de leur proche.

« Non, je ne pense pas, parce qu’en fait, ¢ca a été le réseau avec qui on a fait la
rédaction tres détaillée. On les a vus a ce moment-la. Non la relation était la
méme » (V3)

«Non, pas du tout, il y avait ce qu’il fallait et tout. Il n’y a pas eu de
changement » (V8)

3.5 Diversité d’utilisations des directives anticipées

Les directives anticipées ont eté utilisées de différentes fagons par les proches et les
équipes médicales. La présence du dispositif a permis a certains proches de s’entretenir plus
facilement avec les médecins. D’autres se sont aidés des DA pour choisir un EHPAD adapté
aux souhaits du patient. Les directives anticipées ont la plupart du temps été respectées mais
elles ont parfois été utilisées alors que le patient pouvait encore exprimer ses volontés.

3.5.1 Respect des directives anticipées

Pour la plupart des participants, les directives anticipées de leur proche ont été
respectées.

« Le seul moment ou je trouve que ca a été bien, c’est quand elle n’a pas été
bien. La, il y eu un probleme, elle était en aplasie. L’équipe soignante a appelé
de suite le réseau et on a eu le SAMU. Et gréce aux directives anticipées, ils ont
son dossier et ¢ca va beaucoup plus vite avec les médecins. Action réaction ! »

(V5)

« Je pense qu’ils ['ont laissé partir tranquille et ¢ ’est trés bien comme ¢a. Je n’ai
pas demandé a savoir » (V8)
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Pendant un entretien, un proche rapporte que lors de la prise en charge d’un événement
aigu par le SAMU, une perfusion a été posée alors que dans ses DA, sa mére avait écrit
qu’elle ne voulait pas de perfusion.

Du fait de I’urgence de la situation, les proches présents n’avaient pas eu le temps de transmettre
al’équipe médicale les directives anticipées. Ce proche conclut en disant qu’il ne leur en voulait
pas d’avoiragi ainsi.

«La seule chose, c’est que le Samu s’est excusé car il avait fait une
perfusion alors qu’elle avait dit qu’elle n’en voulait pas. Mais bon, je lui ai dit :
ne vous inquiétez pas ce n’est pas grave » (V3).

3.5.2 Des discussions entre les équipes médicales et la personne de
confiance

Le fait d’étre la personne de confiance et, de ce fait, dépositaire des directives anticipees
du patient, a permis a certains proches de s’entretenir plus facilement avec le médecin.

« Ca m’a permis de discuter plus facilement avec le médecin » (V9).

D’autres participants rappelaient régulierement aux équipes médicales la présence des
directives anticipées.

«J’ai toujours bien précisé qu’il n’y avait pas d’acharnement thérapeutique OU
ce genre de chose pour qu’on suive ce qu’elle souhaitait » (V6).

Une interviewée rapporte un moment de flottement entre elle et les soignants
concernant la sédation, sa mere étant revenue sur son souhait d’étre sédatée sans en avertir ses
proches. Dans un tel contexte, ils ne comprenaient pas pourquoi elle n’était pas endormie alors
qu’elle avait précisé par écrit qu’elle souhaitait étre sédatée.

Un entretien avec 1’équipe médicale a permis de dénouer la situation et 1’entourage a pu ainsi
comprendre ce changement.

« Quand elle a pris la décision de ne plus étre endormie mais qu ’elle ne nous en
a pas parlé, il y a eu un moment de flottement ! ... On en a discuté avec [’ équipe

médicale... On a eu une réunion tous ensemble et c ’était bien » (V3)

3.5.3 Recherche d’un EPHAD ou [’on respecte les directives anticipées

La présence des directives anticipées a aidé un proche dans le choix d’un EPHAD. En
effet, le choix s’est porté sur un EPHAD qui connaissait et respectait le dispositif des directives
anticipées.

« [l était tres clair, que le jour ou il faudrait qu’il retourne dans un EPHAD pour
finir sa vie, ¢a ne pourrait étre ici que si le corps médical était d’accord avec ce
qu’on voulait » (V4).

3.5.4 Détournement des directives anticipées

Parfois, il arrive que les directives anticipées soient utilisées alors que le patient est
encore compétent et peut exprimer ses volontés.
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«Javais donc dit ici : bah faut y aller. Et a cette époque-la on a dit : bah non,
ce n’est pas encore assez, il peut encore réfléchir, ouvrir sa tablette et consulter
le parisien. Non monsieur c’est trop tét, on ne peut pas faire ¢a maintenant, on
n’a pas le droit. » (V4)

3.6 Conséquences des directives anticipées sur le vécu familial

La présence des directives anticipées a permis a I’entourage du patient d’exprimer ce
qu’il ressentait. Certains proches ont méme vu des changements de comportements positifs chez
des membres de 1’entourage du patient a la suite de la rédaction des directives anticipées. Les
discussions engendrées au cours du processus de rédaction ont aidé 1’entourage dans
1’organisation de la vie a domicile autour du patient en situation palliative et dans la préparation
des obseques.

3.6.1 Une mise en mot

La rédaction des directives anticipées a fait place a divers échanges entre le patient et
son entourage. Ces discussions ont permis a chacun de mettre des mots sur leurs peurs, leurs
angoisses et ont parfois entrainé des changements de comportements positifs chez certains
proches.

« Par contre, ma sceur S’est beaucoup plus investie. J’ai envoyé a mes deux
sceurs le double. Et depuis, ma sceur vient maintenant tous les mois et demi
passer une semaine pour s 'occuperd’elle ... Ma sceur, ¢a l’a soulagée. Elle avait
du mal a en parler avant, mais maintenant, elle en parle plus facilement avec
maman. Ca a été un changement flagrant du rapport a la mort de ma sceur apres
la rédaction des directives anticipées de maman » (V5).

3.6.2 Une facilitation de I 'organisation

Lors de la rédaction des directives anticipées, certains participants ont abordé avec le
patient la question de I’organisation de la vie a domicile et des lieux de fin de vie.
Cette discussion a permis a I’entourage de mettre en place les aides nécessaires a la vie au
domicile mais aussi de choisir avec le patient un établissement hospitalier adapté comme lieu
de fin de vie.

« Si elle est sénile et qu’on ne peut plus gérer, la ce sera une structure palliative.
C’est écrit sur ses DA » (V5)

« En discutant, je lui ai dit que je ne pouvais pas assumer et me retrouver un
matin a la retrouver décédée. Donc elle a dit dans ses DA qu’elle voulait aller a
[’hopital s’il y avait quoique ce soit qui se passait » (V3)

« J'ai tout organisé pour qu’il y ait ce qu’il faut autour d’elle » (V6).

3.6.3 Une liberté de chacun
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Au cours des entretiens, plusieurs proches soulignent le fait que chague membre de
I’entourage est libre de réagir comme il le souhaite face a la présence des directives anticipées
du patient.

« C’est dur d’en parler avec sa famille, nos meilleurs amis aussi ont du mal a
en parler... Les enfants ont réagi comme moi. Ils ont dit . ce sont ses choix, on
les respecte. Méme s’ils ne sont pas d’accord » (V7)

« Pour mes enfants aussi, ils sont libres avec leur grand-mére. Tout le monde
sait ce qu’ily a a faire » (V5)

«J’en ai parlé avec mon fils. |l m’a dit C’est bien, c’est du commun pour lui,
c¢’est logique » (V6).

Il peut parfois arriver qu'un proche soit en total désaccord avec ce qui est écrit et
décide de rompre les liens avec le reste de 1’entourage.

«Ma fille I’a trés mal accepté et on est fachée...Pourtant on a eu plusieurs
discussions...Elle savait qu’il y avait le courrier...elle a coupé les ponts ' » (V8)

3.6.4 La préparation des obséques

Quelques interviewés rapportent le fait qu’aprés avoir écrit leurs directives anticipées,
les patients ont abordé avec leur proches la question de I’aprés mort, plus particulierement de
I’organisation des obseques.

« Elleen parlaitavec la famille, elle a écrit ce qu elle voulait pour sa crémation,
ca a rendu les choses plus simples pour toute la famille » (V1)

« Pour ¢a, ma mere, ¢a fait 2-3 mois qu’elle a mis en place : alors je veux une
pierre tombale de cette couleur, mon cercueil il est choisi, [ ’'intérieur est machin.

Elle me dit : tu notes je veux ¢a, je veux ¢a, t’inviteS machin, la musique c’est
comme-ci... » (V2).

1V. Discussion

1. Forces et faiblesses de I’étude

1.1 Les apports de 1’étude

L’originalité de notre travail se trouve dans 1’angle abordé par cette étude. Trés peu de
publications dans la littérature n’avaient jusqu’ici analysé les répercussions des directives
anticipées sur 1’entourage des patients en soins palliatifs, préférant examiner le point de vue des
patients ou de leur médecin vis-a-vis de ce dispositif. Face a cette absence, nous avons choisi
de recueillir le ressenti des proches vis-a-vis de la rédaction des directives anticipées d’un
patient en soins palliatifs. Pour cela, nous avons mené neuf entretiens, réalisés avant ou apres
le déces du patient.

La méthode de recherche qualitative présente un intérét certain pour notre étude. Elle
était adaptée a I’objectif de la thése qui était de recueillir le ressenti des proches vis-a-visde la
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rédaction des directives anticipées d’un patient en soins palliatifs. Cette méthode de recherche
a permis de récolter des données répondant aux questions « pourquoi la présence des DA du
patient aidait ou n’aidait pas 1’entourage ? » et « comment les DA aidaient les proches du
patient ?». Les entretiens individuels et semi-directifs que nous avons réalisés ont facilité
I’expression des participants au sujet des directives anticipées qui pouvait étre potentiellement
éprouvante sur le plan émotionnel a certains moments. Nous n’aurions pas pu obtenir de telles
données, notamment sur le ressenti de I’entourage des patients, en utilisant une recherche
quantitative.

1.2 Les limites de I’étude

Les criteres de validité interne et externe doivent étre respectés par le chercheur dans le
but d’apporter une valeur scientifique a 1’étude.
La validité interne d’une étude en analyse qualitative consiste a vérifier que les données
recueillies sont conformes a la réalité. Il faut donc s’assurer de la pertinence et de la cohérence
des résultats avec le sujet d’étude.
La validité externe consiste a généraliser les résultats de 1’échantillon a 1’ensemble de la
population (31).

1.2.1 Validité interne

Afin d’assurer la validité interne de 1’étude, nous avons retranscrit les entretiens dans
leur intégralité, mot a mot, y compris les parties non verbales. Cette transcription fidéle et
complete des verbatims a permis d’en faire une analyse linguistique la plus juste possible.

De plus, une confrontation des données analysées de facon indépendante par le chercheur et le
directeur de thése a permis d’assurer une triangulation des données.

Toutefois, des limites sont a noter en raison de 1’expérience limitée du chercheur
concernant la mise en ceuvre d’une recherche qualitative, malgré des lectures approfondies sur

les méthodes appropriées a cette démarche.

1.2.2 Validité externe

Le but de notre étude, a démarche qualitative, vise a formuler des hypotheses pouvant
expliquer un phénomeéne a partir du recueil de données par entretiens. C’est une méthode
empirico-inductive qui ne nous permet pas de généraliser les résultats de 1’échantillon a
1I’ensemble de la population mais qui offre des données originales concernant les opinions d’une
population spécifique (dans notre cas, les proches d’une personne en soins palliatifs ayant
rédigé ses DA).

1.3 Les biais de I’étude

La méthode d’analyse qualitative était la plus adaptée pour notre recherche. Cette
méthode entraine toutefois des biais qu’il est nécessaire d’expliquer.

1.3.1 Biais de préconception

La méthode d’analyse par « théorisation ancrée » est une méthode générale qui nécessite
de ne pas prendre appui sur les connaissances précédemment établies. Or, pour trouver notre
question de recherche, nous avons effectué un travail de bibliographie et de revue de la
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littérature, ce qui a pu influencer la suite de 1’étude, de la conception du formulaire 1’analyse
des donnees.

1.3.2 Biais de sélection

Lors d’une analyse qualitative, les sujets ne sont pas sélectionnés de fagon aléatoire mais
choisis en fonction de leurs caractéristiques afin d’obtenir des profils les plus variés possibles.
Dans ce cadre, le chercheur a rencontré des difficultés pour trouver des proches de patients en
soins palliatifs qui souhaitaient parler des directives anticipées.

En conséquence, les participants qui ont répondu favorablement au chercheur étaient donc
intéresses par le sujet.

1.3.3 Biais de recueil des informations

Il convient également de souligner la subjectivité du chercheur au cours des entretiens,
qui peut parfois influencer les réponses des participants. Nous avons essayé de limiter ce biais
en utilisant des questions ouvertes et en laissant les participants s’exprimer sans interférer dans
leurs réponses. Les enregistrements audios des entretiens, la restitution fidéle et intégrale des
propos des participants permettent également de limiter ce biais en aval de 1’entretien.

1.3.4 Biais d’interprétation

Ce biais est lié aux opinions propres de ’enquéteur. Elles sont influencées par les
lectures des données de la littérature faites en amont des entretiens et peuvent fausser 1’analyse
des données qualitatives. Une triangulation des données a eu lieu avec le directeur de these afin
de limiter ce biais.

1.3.5 Biais d’investigation

Il s’agit de la premiére étude qualitative du chercheur. Le manque d’expérience peut
donc biaiser la récolte des données ainsi que leur analyse. Nous n’avons peut-étre pas assez
tenu compte des données « non-verbales » tel que le souffle, les sanglots ou les rires dans
certains entretiens.

2. Discussion des résultats

2.1 Un défaut de compréhension et d’accompagnement dans la rédaction des
directives anticipées

En premier lieu, I’étude montre que le dispositifdes directives anticipées est encore peu
connu, la plupart des participants n’ayant pas su donner leur définition. Le cadre légal des
directives anticipées dans la loi Leonetti-Claeys est lui aussi méconnu ou mal interprété.

En effet, les directives anticipées sont assimilées a la fin de vie et la sédation leur est
Systématiquement associée. Il s’agit 1a d’une confusion car les directives anticipées peuvent
aussi étre rédigées en dehors des situations de fin de vie par des personnes en bonne santé.
Afin de clarifier les choses, nous allons rappeler la définition d’une directive anticipée. C’est
un document écrit, daté et signé dans lequel une personne exprime ses volontés concernant les
conditions de poursuite, de limitation, d’arrét ou de refus, de traitements ou d’actes médicaux
dans le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté.
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Il ne s’agit pas d’une demande de traitements mais bien d’un refus, d’un arrét ou d’une poursuite
de ceux déja mis en route. Il ne s’agit pas non plus d’une demande de sédation. Le droit a la
sédation profonde est bien mentionné dans la loi Leonetti-Claeys mais il ne fait pas partie des
directives anticipées. Ce syjet est cependant souvent abordé dans les suites d’une rédaction des
directives anticipées, ce qui peut expliquer la confusion faite par les participants de 1’étude.
Comme le montre notre thése, la thése d’Anne Pestel fait ce constat de méconnaissance du
dispositif. Elle montre ainsi que parmi les personnes interrogées au cours de sa recherche, la
moitié ne connait pas les directives anticipées, ni la loi Leonetti-Claeys. L’autre moitié¢ ne
possede que de vagues connaissances sur ces deux sujets (32). L’étude menée par Gaélle Guyon
note également la méconnaissance de la majorité des personnes interrogées (57.5%) vis-a-vis
de la possibilité de rédiger ses directives anticipees (33).

Enfin, ce constat est attesté par le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie qui a
fait réaliser un sondage (BVA) en janvier 2018 aupres des personnes de plus de 50 ans. Le but
de ce sondage était d’évaluer les connaissances et 1’intérét des Frangais pour le dispositif des
directivesanticipées. Les résultats révelent que 60% des personnes interrogées ont la notion de
’existence d’une loi, 42 % connaissent le dispositif des directives anticipées mis en place par
la loi mais seulement 19% savent précisément de quoi il s’agit (34).

En deuxieme lieu, les modalités de rédaction des directives anticipées restent floues pour
certains participants. Malgré 1’aide de formulaires ou d’Internet, les personnes ayant participé
a leur rédaction trouvent que le contenu du document écrit manque de précision et de clarté. La
théese de Rémi Ambruz montre ainsi que le contenu des directives anticipées des personnes est
imprécis, vague et parfois inadapté (22). Une étude frangaise réalisée en 2012 sur le recueil des
directives anticipées en service de soins de suite et de réadaptation en onco-hématologie, va
aussi dans ce sens (35).

Cette difficulté est d’autant plus présente quand la personne est amenée a rédiger seule ses
directives anticipées. En effet, il peut étre compliqué pour une personne de faire preuve
d’autodétermination face a la poursuite ou I’arrét de traitements dans le cadre d’une situation
hypothétique. La rédaction des directives anticipées constitue un processus compliqué a mettre
en place pour qui ’entreprend seul, et ce malgré la présence de formulaires, d’un guide de
rédaction des DA en ligne et d’une campagne nationale d’information du grand public sur les
droits de fin de vie debut 2017.

On observe al’inverse, a travers les entretiens réalisés, que le manque de précisiondu document
n’est pas évoqué lorsque le proche a recu des explications de la part d’un soignant en amont de
la rédaction ou lorsqu’un soignant (psychologue, médecin spécialiste, médecin généraliste) est
présent lors de la rédaction des directives anticipées.

Ce constat nous interroge donc sur la nécessité d’un meilleur accompagnement du patient et de
son entourage au cours du processus de rédaction des directives anticipées. Cet
accompagnement permettrait aux soignants d’évoquer avec le patient ce que signifie les
directives anticipées, et quelles sont leurs visées. Il parait également judicieux d’inclure
I’entourage du patient dans ces discussions, Si le patient le souhaite ou 1’accepte, pour qu’il
puisse lui aussi connaitre et comprendre le dispositif et son processus de rédaction. Ce besoin
a été identifié par I’Inspection Générale des Affaires Sociales, qui recommande aux soignants
de mettre en place des « discussions anticipées » dans son rapport d’avril 2018 concernant
1’évaluation de I’application de la loi Leonetti-Claeys du 2 février 2016 sur la fin de vie (36).
Ces « discussions anticipées » précedent la rédaction des directives anticipées. Les échanges
doivent étre larges et ouverts, et peuvent évoquer des valeurs ou des éléments non médicaux.
Ces discussions conduisent aussi a préciser avec le patient ses souhaits et ses limites en matiére
de qualité de vie, ce qui serait supportable ou non concernant ses conditions de fin de vie, ses
préférences en matiere de lieu de fin de vie. Le rapport recommande la présence de I’entourage
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lors de ces discussions. Le cheminement ainsi effectué avec le patient et ses proches peut aboutir
a larédaction de directives anticipées.

Il conviendrait de s’appuyer sur cette recommandation pour développer les « discussions
anticipées » comme supports du dialogue avec les patients a 1’hopital mais aussi en ville. Les
éléments évoqueés dans ces discussions pourraient ensuite guider les médecins lors de décision
et inciter le patient a rédiger ses directives anticipées. Il parait plus simple d’aborder dans un
premier temps par oral ces sujets, plutét que de transcrire de fagon spontanée une position sur
tel ou tel traitement ou acte médical.

En troisiéme lieu, I’étude montre que la place du médecin traitant au sein du dispositif
des directives anticipées est primordiale et mérite d’étre soulignée. Dans son travail de thése,
Nathalie Jory note que 70.8% des patients accepteraient de rédiger leurs directives anticipées si
leur médecin traitant le leur proposait et 81.86% pensent que ce dernier constitue un
interlocuteur privilégié pour les rédiger (37). Dans la thése d’Anne Pestel, les patients qu’elle
interroge notent que le r6le prépondérant du médecin généraliste dans le cadre de la fin de vie
est son devoir d’information concernant les directives anticipées tant sur leur existence que sur
lamaniére de les rediger (32).

De méme, une enquéte réalisée en 2016 aupres de patients de médecine vasculaire montre que
73 % des patients pensent que parler de lafin de vie en abordant le sujet des directives anticipees
contribue a renforcer la relation de confiance avec son médecin et permet un meilleur
accompagnement de fin de vie en évitant les sensations d’abandon et d’angoisse souvent
ressenties a ce moment-la (38).
En retour, Pierre Laborde souligne dans sa thése que le médecin traitant se sent tout a fait
Iégitime pour aborder la question des directives anticipées essentiellement en raison du degré
de confiance qui peut le lier a ses patients (39).
Si le médecin traitant a une place privilégiée dans le processus de rédaction des directives
anticipées, un seul des patients étudiés par notre enquéte a rédigé ses directives anticipées en
présence de son proche et avec son médecin généraliste. Ce faible pourcentage de rédaction
peut s’expliquer par les freins émis par les médecins généralistes concernant les discussions
autour des directives anticipees avec les patients. Dans une étude menée par Gaélle Beauné en
2017, les médecins généralistes expriment de méme leur difficulté a aborder ce sujet avec les
patients. Pour eux, il est délicat d’anticiper la fin de vie et pour beaucoup de personnes, le sujet
de lamort est tabou. La plupart des médecins interrogés par Gaélle Beauné avouent ainsi avoir
peur d’aborder le sujet de la mort avec leurs patients, tandis que d’autres soulignent le manque
de temps en consultation pour parler des directives anticipées. Ils souhaitent enfin la présence
de la famille du patient lors de ces discussions autour du dispositif de fagon a mieux repérer les
besoins des patients (40). Concernant notre enquéte, le proche du patient qui a rédigé ses
directives anticipées s’est dit satisfait de la fagon dont s’était déroulé le processus de rédaction
avec le médecin généraliste. Pour ce cas, les directives anticipées s’averent donc étre un bon
outil de dialogue entre le médecin, son patient et son entourage deés que les médecins dépassent
leurs craintes d’initier la discussion a ce sujet.

La loi Leonetti-Claeys confere au médecin généraliste 1’obligation d’informer les patients sur
la possibilité de rédiger leurs directives anticipées. Compte tenu des freins identifiés par la
littérature existante et par notre enquéte quant aux conditions effectives d’échange sur les
directives anticipées, le médecin traitant pourrait se servir des « discussions anticipées » comme
support pour aborder une premiére fois avec le patient en présence de son entourage ses souhaits
et limites en termes de qualité de vie, ses valeurs, ses préférences quant aux lieux de vie... Il
pourrait ensuite consigner dans le dossier du patient les éléments récoltés. Ces discussions
entraineraient un cheminement et des échanges entre le patient et son entourage qui pourraient
par la suite donner lieu a la rédaction des directives anticipées avec 1’aide du médecin
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genéraliste. Cette recommandation va dans le sens de deux études étrangeres, |’une menée en
Belgique (41) et I’autre aux Etats-Unis (42), qui rapportent que les discussions concernant la
fin de vie améliorent la qualité de communication et la concordance entre les souhaits des
patients et les soins regus.

En résumé, une implication plus importante des médecins généralistes pourrait améliorer la
diffusion du dispositif des directives anticipées aupres des patients et de leur entourage,
favorisant par la suite leur rédaction.

2.2 Un impact majoritairement positif du dispositif des directives anticipées sur
les proches

En premier lieu, la plupart des proches interrogés lors de notre étude expriment un
sentiment positif concernant ce dispositif. En effet, les proches se sentent soulagés a la suite de
la rédaction des directives anticipées du patient et sont plus confiants vis-a-vis des futures
décisions a prendre.

En cas d’incapacité du patient a formuler ses volontés relatives aux orientations de traitements,
la présence de ses directives anticipées sur un support papier, conservé et consultable par tous,
soulage le proche de cette pression visant a prendre les bonnes décisions a sa place. Les
participants se sentent ainsi protégés des potentiels conflits familiaux liés aux décisions de
limitation ou d’arrét de traitement grace a la présence écrite des directives anticipées.
L’argument du bienfait de la présence des directives anticipées sur 1’entourage d’un patient est
également souligné par la théese de Gaelle Beauné. Dans son étude, les médecins interrogés
rapportent que I’existence des directives anticipees clarifie les choix du patient et permet de
réduire la charge émotionnelle des proches. De plus, lorsque 1’entourage a participé a la
rédaction des directives anticipées, les conflits sont plus facilement évités. Les directives
anticipées sont donc les meilleures garantes de la parole du patient (40). Dans 1’étude de Claire
Martineau, les personnes interrogées ont aussi rédigé leurs directives anticipées dans le but de
préserver leur entourage de décisions difficiles a prendre dans le cadre de la fin de vie (43). Un
article d’une revue médicale de 2008 va dans le méme sens, en indiquant que les directives
anticipées déchargeraient les proches du poids d’une décision difficile (44). Ce constat vaut
aussi pour les personnes agées atteintes d’un cancer, comme le montre une étude Suisse de 2010
qui note que 1’une des raisons de rédiger leurs directives anticipées est d’éviter de devenir un
fardeau pour leurs proches (45). Enfin, une étude américaine datant de 1995 montrait que la
rédaction des directives anticipées diminuait le stress familial induit par les décisions de fin de
vie (46).

Notre ¢étude a donc identifié que la rédaction des directives anticipées d’un patient en soins
palliatifs protégeait psychiquement les proches des décisions difficiles a prendre. Cette visée
de protection a, dans notre étude, été exprimée par les proches des patients et non par les
médecins ou par les patients rédacteurs, ce qui différencie notre approche de celles réaliséesen
France jusqu’ici.

De plus, au-dela de se sentir protégé, notre étude montre qu’assister a la rédaction des
directives anticipées de leur proche confeére a I’entourage un role de t€émoin qu’ils prennent au
sérieux. En effet, les proches considérent qu’il estimportant de suivre lesvolontés du patient et
se sentent ainsi responsables de la mise en ceuvre et de la bonne application des directives
anticipées. Ils insistent sur 1’importance du respect du contenu du document par le milieu
médical.

Ce sentiment de responsabilité vis-a-vis du respect des directives anticipées peut méme induire
un sentiment d’angoisse chez les participants de notre étude. La peur de les voir non respectées
est toujours ressentie malgré leur caractere contraignant depuis la loi Leonetti-Claeys. Cette
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inquiétude est aussi exprimée par les personnes rédigeant leurs directives anticipées comme le
montre Anne Pestel dans sa these (32).

Cependant, le non-respect du contenu du document dans certaines situations n’entraine pas
forcément de mécontentement de leur part. Au cours d’un entretien, un proche nous a ainsi
rapporté un épisode de non-respect des directives anticipées dans un contexte d’urgence, qui
n’a cependant pas provoqué chez lui de sentiment de colére vis-a-vis de 1’équipe médicale, ni
d’anxiété ou de regret de ne pas avoir eu le temps de faire part du contenu du document aux
soignants.

Une étude menée par des médecins de ’université de Pittsburgh aux Etats-Unis peut nous
éclairer sur ce point. Cette derniére illustre la présence d’un conflit émotionnel important chez
les personnes de confiance. Les personnes visées par cette enquéte sont en effet partagées entre
le désir d’agir conformément aux valeurs de leurs proches et celui de ne pas vouloir se sentir
responsable de la mort d’un étre cher. Dans le but de diminuer cette ambivalence émotionnelle,
les médecins conseillent aux équipes médicales de rappeler aux proches les discussions
anticipées qu’ils ont eues avec le patient et de partager les décisions avec les membres de la
famille (47). On peut alors émettre 1’hypothése selon laquelle 1’absence de colére chez un
proche lors d’un épisode de non-respect s’explique par I’existence de ce conflit émotionnel.

Ensuite, un seul proche a exprimé son desaccord avec les souhaits du patient. Ce
désaccord n’était cependant pas accompagné de colére ni de rupture avec le patient. Au
contraire, il restait présent aux cotés du patient et insistait également sur 1’importance du respect
des volontés exprimées par le patient dans ses directives anticipées.

En résumé, on retrouve donc chez la plupart des proches des sentiments positifs vis-a-
vis de la rédaction et du contenu des directives anticipées du patient méme s’il persiste quelques
éléments négatifs comme une angoisse du non-respect ou un désaccord vis-a-vis du contenu du
dispositif. Toutefois, il semble important de préciser que ces sentiments négatifs ne modifient
pas forcément la relation entre le patient et le proche. L’expression de sentiments ambivalents
de I’entourage, face a la présence des directives anticipées des patients, a également été
rapportée par la thése de Caroline Lebon. Dans son étude, les réactions de 1’entourage
rapportées par les patients ayant rédigé leurs directives anticipees sont a la fois teintées
d’écoute, d’entente, de respect, mais aussi d’incompréhension et de désaccord total. (48)

En deuxieme lieu, notre étude révéle également que les discussions engendrées autour
des directives anticipées favorisent un rapprochement relationnel entre les proches et le patient.
Les proches expriment le fait que les discussions qui ont eu lieu en amont de la rédaction des
directives anticipées ont renforcé la proximité relationnelle qu’ils avaient auparavant avec le
patient. Le réle de personne de confiance participe aussi au renforcement des liens qui existaient
entre eux.

Dans une étude menée par Sophie Pautex en Suisse en 2010, cet objectif de faciliter la
communication avec le proche est une des raisons évoquées par les patients qui réedigent leurs
directives anticipees (45).

En troisiéme lieu, participer a la rédaction des directives anticipées d’un proche peut
également provoquer pour 1’entourage un réarrangement individuel vis-a-vis du dispositif. En
effet, deux participantes ont trouvé que le dispositif des directives anticipées était une bonne
idée et étaient ainsi prétes a rédiger les leurs. La premiére participante a exprimé 1’idée de
rédiger ses directives anticipées dans le cas ou elle se trouverait dans une situation similaire a
celle rencontree par son proche. Elle souligne I’importance de 1’autodétermination permise par
la présence des directives anticipées dans de telles situations. Pour la seconde participante, le
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fait d’avoir accompagné son proche dans ce processus de rédaction a provoqué chez elle un
guestionnement vis-a-vis de sa propre mort. Elle souhaite ainsi rédiger ses directives anticipées
avant de se trouver dans une situation palliative. Cette observation est confirmée par la thése
de Caroline Lebon dont les personnes interrogées dans 1’étude ont déja rédigé leurs directives
anticipées. Ils rapportent qu’aprés avoir abordé ce sujet avec leur entourage, certains proches
ont décidé de rédiger eux aussi leurs propres directives anticipées (48).

En conclusion, les directives anticipées chez un patient en soins palliatifs ont un effet

bénéfique pour son entourage. Les directives anticipées protégent le proche vis-a-visde la prise
de décision dans le cadre des limitations ou d’arrétde traitements et renforcent les relations déja
existantes entre le patient et ses proches. Néanmoins, malgré le caractére contraignant des
directives anticipées, il persiste chez 1’entourage du patient une crainte du non-respect du
contenu du document par les équipes medicales. Ce sentiment d’inquiétude pourrait diminuer
si la communication autour du dispositif des directives anticipées et 1’accompagnement des
proches au cours du processus de rédaction étaient renforcés et systématiques.
Il est donc important que les équipes soignantes integrent les proches, si le patient le souhaite
ou I’accepte, dés le début du processus de rédaction des directives anticipées. Les « discussions
anticipées » peuvent servir de support aux soignants afin d’impliquer le plus tot possible
I’entourage dans ce processus. Une des conséquences de cette implication, qui n’était pas
attendue au début de 1’étude, est qu’elle peut également entrainer chez les proches une volonté
d’écrire leurs propres directives anticipées.

2.3 La présence des directives anticipées du patient opére un réarrangement de
la dynamigue familiale

Tout d’abord, notre étude réveéle que 1’organisation familiale s’est vue modifiée a la

suite de la rédaction des directives anticipées du patient. Dans un premier temps, accompagner
un patient au cours du processus de rédaction des directives anticipées et se sentir responsable
de faire respecter le contenu du document en tant que personne de confiance, peut inverser les
réles entre le proche et le patient dans le cadre d’une situation palliative. Ce n’est plus le pére
ou la mére qui prend soin de son enfant mais la fille ou le fils qui s’occupe de son parent et
endosse la responsabilité de faire respecter ses volontés. C’est ce que 1’on a pu constater a
travers le témoignage d’un fils qui recherche un EHPAD adapté aux volontés de son pere. Mais
¢galement lorsqu’une fille nous rapporte avoir tout mis en ceuvre pour organiser une prise en
charge a domicile qui soit adaptée aux souhaits de sa mere.
Dans un deuxieme temps, la présence des directives anticipées peut favoriser un plus grand
investissement de certains membres de 1’entourage dans 1’accompagnement du patient. Cette
situation s’explique par le fait que la présence des directives anticipées reduit 1’angoisse
éprouvée par certains membres de 1’entourage de ne pas savoir comment réagir s’il arrive
quelque chose au patient. Une participante nous a ainsi rapporté la métamorphose de sa sceur
aprés la rédaction des directives anticipées de sa mére. Sa sceur avait peur de ne pas agir de la
bonne maniére en cas de malaise de sa mere. La présence du dispositif a soulagé cette crainte
puisqu’elle savait dorénavant ce que sa mere souhaitait. A la suite de la rédaction, sa sceur est
venue plus fréquemment au domicile pour s’occuper de sa mere.

D’autre part, nous avons également rapporté dans notre étude le fait qu’il était plus
facile, aprés la rédaction des directives anticipées, de parler de la mort avec le patient, bien que
ce sujet soit habituellement considéré comme tabou dans notre sociéte. Deux participantes ont
ainsi expliqué avoir pu parler plus librement de la mort et de la préparation des obseques avec
le patient au cours du processus de rédaction des directives anticipées.

46



Une participante précise que ces discussions ont été d’une grande aide pour les membres de
I’entourage lorsqu’il a fallu organiser les funérailles apres le déces du patient. Faire participer
I’entourage au processus de rédaction des directives anticipées soulage non seulement les
proches des décisions a prendre en termes de limitation et d’arrét de traitement mais également
des décisions a prendre concernant 1’organisation des obséques apres le déces du patient. Une
étude menée aux Etats-Unis montre ainsi que les familles surmontent mieux la détresse associee
au deuil lorsqu’elles s’investissent dans le processus des directives anticipées (49). Dans la
thése de Charlotte Gordiani, deux personnes interrogees soulignent le fait que la rédaction des
directives anticipées leur a également permis d’exprimer a leurs proches leurs souhaits
concernant certains aspects de 1’organisation de leurs funérailles (50).

Enfin, notre étude montre que la rédaction des directives anticipées provoque des

réactions diverses au sein d’une méme famille et peut perturber les liens familiaux. Les
échanges qui ont lieu entre les proches et le patient avant la rédaction des directives anticipées
permettent a chacun de mettre des mots sur ce qu’il ressent. Chaque personne réagit
difféeremment vis-a-vis du contenu des directives anticipées. Comme nous avons pu le voir,
certaines personnes de 1’entourage se sentent plus libres d’aborder des sujets se rapportant aux
situations palliatives et a la mort avec leurs proches aprés la rédaction des directives anticipées
du patient. D’autres au contraire ne veulent pas aborder ces sujets avec le patient. Les
participants de notre étude soulignent tout de méme 1’importance de respecter les réactions de
I’entourage du patient, chacun étant libre de vivre la rédaction des directives anticipées a sa
facon. Toutefois, en cas de désaccord profond avec le contenu des directives anticipées et
malgré plusieurs échanges avec le patient, cette désapprobation peut perdurer chez certaines
personnes de 1’entourage qui décident alors de rompre les liens avec les proches du patient. Si
I’une des motivations a la rédaction des directives anticipées des participants est de préserver
leur entourage des potentiels conflits au sein de leur famille apres leur décés comme le montre
Charlotte Gordini dans sa these (50), un désaccord de 1’une des personnes de 1’entourage
concernant le contenu des directives anticipées du patient peut constituer un frein a leur
rédaction. Un des participants nous a ainsi rapporté qu'un membre de 1’entourage du patient
avaitdécide de rompre les liens avec les proches ala suite d’un désaccord concernant le contenu
des directives anticipées sans que cette séparation ne modifie les volontés du patient exprimées
dans ses directives anticipées.
Les directives anticipées peuvent donc impacter la dynamique familiale mais I’inverse est
également possible. En effet, une étude américaine fait le constat que la dynamique familiale
peut affecter les directives anticipées des patients de maniere positive ou négative. Cette étude
conseille aux équipes médicales de prendre en compte le fonctionnement familial lors des
discussions avec les patients en situation palliative (51).

Pour conclure, notre étude a mis en évidence que la présence des directives anticipées
facilite I’organisation familiale autour du patient en fin de vie. Plusieurs conséquences de la
présence des directives anticipées du patient ont ainsi été confirmées par notre étude. Dans un
premier temps, les échanges qui ont lieu dés le début du processus de rédaction permettent aux
proches d’aborder plus facilement avec le patient des sujets qui vont au-dela des décisions de
limitations ou d’arrét de traitement. Ces discussions aident les proches pour 1’organisation de
la prise en charge au domicile du patient mais également dans le choix des lieux de fin de vie
adaptés aux souhaits du patient. Une autre conséquence de la présence des directives anticipées
estun plus grand investissement de certains proches aupres des patients. On retrouve également
que la communication entre les proches et le patient autour des sujets tabous tels que la mort
est facilitée par la présence des directives anticipées. Ces échanges concernant la mort servent
ainsi de support aux proches pour aborder les souhaits du patient en termes de préparation des
funérailles. Ces discussions servent de guide pour 1’entourage et facilitent d’un point de vue
pratique et psychique 1’organisation des obseéques apres la mort du patient. Ce réarrangement
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de la dynamique familiale provoqué par la présence des directives anticipées est donc un
argument supplémentaire pour intégrer 1’entourage du patient dés le début du processus de
rédaction des directives anticipées.

2.4 Des représentations et des relations contrastées avec le milieu médical

Au cours de nos entretiens, les participants de notre recherche ont émis des opinions
différentes concernant leurs représentations des milieux médicaux et les relations qu’ils avaient
pu avoir avec les équipes soignantes.

En premier lieu, les proches expriment des opinions positives concernant la prise en
charge du patient par les équipes de soins palliatifs. IIs soulignent 1’importance de 1’approche
globale du patient effectuée par ces équipes. Cette prise en charge du patient tient compte non
seulement de son état de santé mais aussi du contexte familial, social et affectif dans lequel il
se trouve. Les proches nous ont ainsi rapporté¢ leur impression d’avoir recu un meilleur
accompagnement de la part des équipes de soins palliatifs a I’inverse des équipes soignantes
des autres services hospitaliers. lls se sont sentis intégrés dans la prise en charge et dans la prise
de décision concernant le patient. Ils soulignent également le fait que les médecins ont pris le
temps de les entendre et de répondre a leurs questions. Cette disponibilité a permis d’instaurer
un climat de confiance entre 1’entourage du patient et les équipes de soins palliatifs. Dans la
thése d’Haude Lasserre, les proches de patients en soins palliatifs a domicile expriment
également ce sentiment d’étre écoutés, entourés et intégrés dans les décisions lors de la prise en
charge du patient en Hospitalisation A Domicile par les équipes de soins palliatifs (52). On
retrouve ce sentiment de satisfaction des familles en termes de soutien vis-a-vis de la prise en
charge d’un patient par un Unité de Soins Palliatifs dans la these de Clémence Grasset (53).

En deuxieme lieu, les proches expriment un ressenti majoritairement négatif vis-a-vis
des autres services hospitaliers. Lors des entretiens, les interviewés identifient clairement le
service de soins palliatifs mais, lorsqu’ils abordent le sujet des autres services hospitaliers, ils
parlent de « 1I’hopital » en général et ne nomment pas les services auxquels ils font référence.
Cette distinction peut donner 1’impression que les services de soins palliatifs sont considérés
comme des services différents et en dehors des services médicaux habituels de I’hopital par les
proches des patients.

Les participants reprochent aux équipes médicales leur manque de communication avec le
patient et son entourage. Ce défaut de communication leur donne la sensation de ne pas étre
impliqués dans les décisions concernant la prise en charge du patient. Certains ont méme eu
I’impression de subir les décisions prises par les médecins concernant les traitements mis en
place. Le souhait d’une plus grande communication des soignants avec I’entourage des patients
est exprimé dans la thése de Julie Oncle. Dans son étude, les aidants naturels d’un patient en
soins palliatifs interrogés souhaitent que la communication circule dans la triade
soignants/aidant/patient dans le but d’un meilleur accompagnement d’un patient en soins
palliatifs (54).

Ce manque d’explication des équipes soignantes envers 1’entourage concernant les traitements
et plus globalement la prise en charge du patient instaure un climat de suspicion des proches
vis-a-vis des soignants. Dans de telles conditions, il est difficile de mettre en place une relation
de confiance entre les médecins, le patient et son entourage. Le manque de temps pour le patient
et ses proches fait aussi partie des critiques émises vis-a-vis des équipes soignantes lors de la
prise en charge du patient a I’hopital mais également a domicile. Un participant a ainsi insisté
sur le fait que les infirmiéres comme les médecins n’avaient pas assez de temps pour s’occuper
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des patients et passaient leur temps a courir. Ce proche précise que le rythme médical engendre
un stress pour 1’entourage du patient.

Qu’elles aient ét¢ positives ou négatives, les relations entre les proches et les soignants
n’ont pas été modifiées apres la rédaction des directives anticipées. Cette absence d’effet vient
a I’encontre des attentes des patients vis-a-visde la rédaction des DA identifiées dans une
étude Suisse menée par Sophie Pautex. En effet, dans sa recherche, une des raisons évoquées
par les patients pour rédiger leurs directives anticipées étaient celle d’une meilleure
communication avec les soignants (45).

En troisiéme lieu, bien qu’ils aient des avis contrastés concernant les soignants, les

participants de notre étude conférent une place particuliére au médecin généraliste. En effet, le
médecin traitant reste un interlocuteur a part entiére pour les proches et permet de faire le lien
entre le patient, son entourage et le milieu hospitalier. Les proches lui prétent ainsi plusieurs
roles. Le médecin généraliste a un rdle de soutien psychologique de I’entourage et du patient
au cours de la maladie. Il peut également servir d’accompagnateur dans la rédaction des
directives anticipées. Il posseéde également un role de soignant lorsqu’il s’implique dans la prise
en charge d’un patient en soins palliatifs au cours d’une hospitalisation & domicile. Dans la
these Anne-Mathilde Tanvez, les médecins genéralistes évoquent également leurs roles
d’accompagnateur et de coordinateurs des soins dans le cadre de la prise en charge de situation
de fin de viea domicile. De leur coté, les patients en situation de fin de vie au domicile attendent
de leurs médecins généralistes qu’ils aient un role relationnel et médical et qu’ils les soignent
au domicile (55).
L’entourage évoque ainsi une relation particuliére qui le lie au médecin généraliste du patient.
Cette relation de confiance est différente de celle qu’il entretient avec les médecins d’autres
spécialités médicales. Il convient toutefois de noter que le défaut de temps a accorder au patient
est aussi évoqué par les proches lorsqu’ils parlent du médecin généraliste. Ils expliquent
cependant ce manque de temps par la demande croissante de soins au domicile qui s’oppose a
la décroissance du nombre de médecins généralistes disponibles en ville.

Enfin, au vu des attentes des proches et des patients, il semble important de modifier la

prise en charge du patient par les soignants a 1’hdpital mais également en ville. Il faudrait passer
plus de temps avec le patient et ses proches. Ces moments dédiés a 1’entourage et au patient
permettraient de plus longs échanges avec les soignants. Les proches et les patients pourraient
ainsi faire part aux soignants de toutes leurs interrogations et recevoir des explications en retour.
Dans son rapportd’avril 2018 concernant 1’évaluation de 1’applicationde 1a loi Leonetti-Claeys
du 2 février 2016 sur la fin de vie, I’Inspection Générale des Affaires Sociales recommande de
développer la formation médicale universitaire concernant les soins palliatifs a travers des
stages hospitaliers dans les Unités de Soins Palliatifs, la création de postes de chef de clinique,
de professeurs associés ou universitaires et d’homogénéiser les durées d’enseignements des
soins palliatifs dans les facultés de medecine en France. Elle souhaite également développer la
formation des soignants grace au master en soins infirmiers avec spécialisation en seconde
année en douleur et soins palliatifs et grace a la reconnaissance d’un nouveau diplome d’Etat
d’infirmier en pratiques avancées (36).
Il faudrait ainsi encourager les soignants a participer a des formations afin qu’ils puissent
développer leurs compétences relationnelles et communicationnelles dans le cadre de la prise
en charge d’un patient en soins palliatifs. Une plus grande communication et un meilleur
accompagnement de la part des soignants auront un impact positif sur le ressenti de 1’entourage
du patient traduit par une diminution du stress et des angoisses des familles
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2.5 Les limites de la loi Leonetti-Claeys

Tout d’abord, aprés deux ans et demi d’application, le bilan de la loi Leonetti-Claeys du
2 février 2016 est mitigé. Malgré les campagnes d’informations et les guides établis par ’HAS,
cette loi reste peu connue du grand public et difficile & mettre en ceuvre pour certains praticiens.
Dans son rapport de juillet 2018 concernant 1’évaluation de la loi Leonetti-Claeys, I’IGAS
affirme que la loi apporte une réponse adaptée a I’immense majorité des parcours de fin de vie
mais déplore que sa mise en ceuvre soit inégale et dépendante des équipes soignantes, des lieux
de vie ou de soins sur I’ensemble du territoire frangais. Cette carence d’accés aux soins palliatifs
dans le cadre des situations de fin de vie pourrait en partie expliquer la faible diffusion de la loi
Leonetti-Claeys sur le territoire et les difficultés de sa mise en ceuvre par les équipes soignantes
peu habituées a la pratique des soins palliatifs. Le Conseil d’Etat fait ainsi le constat en juillet
2018 que 20 a 40 % des besoins des patients en situation palliative ne sont toujours pas couverts
sur le territoire frangais. Il est donc nécessaire de développer dans les années a venir I’acces
aux soins palliatifs sur I’ensemble du territoire francais pour que toutes les personnes en
situation de fin de vie puissent bénéficier de la mise en ceuvre de cette loi.

Ensuite, on constate que les directives anticipées restent peu connues du grand public.
De ce fait, trés peu de patients décident de les rédiger (11 % des patients de plus de 50 ans ont
rédigé leur DA selon un sondage du CNSP de fevrier 2018). La principale fonction de ce
dispositif est de permettre a une personne d’exprimer ses volontés par écrit concernant les
limitations et arrét de traitement dans le cas ou elle serait un jour dans 1’incapacité de le faire.
Or, comme nous 1’a évoqué un participant au cours de 1’étude, il parait difficile pour une
personne en bonne santé de se projeter dans de telles situations. Cette difficulté de projection
peut présenter un freina la rédaction de des directives anticipées.
Pour pallier ces carences, le Comité Consultatif National d’Ethique de juillet2018 recommande
une campagne massive de sensibilisation et d’information du grand public concernant le
dispositif des directives anticipées (56). Toutefois, il n’est pas certain qu'une nouvelle
campagne d’information permette une meilleure diffusion du dispositif, celle de 2017 n’ayant
pas obtenu cet effet. Le Comité citoyen des Etats généraux de la bioéthique préconise quant
lui de mettre en place la possibilité de conserver ses directives anticipées sur sa carte vitale (57).
Cette nouvelle fonction de conservation permettant un acces facilité aux directives anticipées
sur la carte vitale pourrait encourager le patient a utiliser ce dispositif. En effet, conserver les
DA sur la carte vitale du patient éviteraitaux proches ou aux équipes médicales les recherches
d’un document parfois trop bien rangé ou oublié.
En conséquence, il semble nécessaire de souligner 1’importance de la participation de I’humain
dans ladiffusion du dispositifdes DA au grand public. En effet, une plus grande communication
entre les soignants et les patients concernant ’existence et la possibilit¢ de rédiger leurs
directives anticipées parait étre un gage d’une meilleure connaissance et d’une plus grande
utilisation du dispositif par le grand public.

Par ailleurs, dans la Loi Leonetti-Claeys, le médecin généraliste a le devoir d’informer
les patients de la possibilité de rédiger leurs directives anticipées. Or notre étude a rapporté que
la majorité des patients n’avait pas abordé ce sujet avec leur médecin généraliste. Cette carence
d’information est expliquée par les médecins généralistes par le manque de temps en
consultation pour échanger avec les patients concernant ce dispositif. lls expriment également
éprouver certaines difficultés a aborder les sujets relatifs a la fin de vie et a la mort avec leurs
patients. En ce sens et afin de donner aux médecins généralistes les moyens d’informer les
patients de la possibilité de rédiger leurs directives anticipées, I’ IGAS préconise une plus grande
information associée a une formation des médecins genéralistes concernant le dispositif des
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DA. Elle propose également de réfléchir a une tarification spécifique d’une consultation
concernant les directives anticipées pour les médecins traitants. L’IGAS inclut les infirmiers
libéraux dans cette action de diffusion du dispositif aupres des patients. Ainsi, elle propose de
créer un forfait « fin de vie » pour les infirmiers libéraux afin qu’ils aident a la rédaction des
DA et a la tenue des « discussions anticipées ». L’IGAS conseille enfin aux médecins de
promouvoir et de préciser le réle de la personne de confiance en tant que porte-parole des
volontés du patient, encourageant ainsi un dialogue entre le patient et sa personne de confiance
dans le but de renforcer le dispositif des directives anticipées (36).

Enfin, au cours de notre étude, certains participants ont affirmé que le principe de
sédation n’était pas suffisant et souhaitaient une l1égalisation de 1’cuthanasie. En effet, la Loi
Leonetti-Claeys introduit le principe de sédation profonde et continue provoquant une altération
de la conscience pouvant étre administrée jusqu’au déces du patient. Toutefois cette sedation
peut, d’une part étre difficile a mettre en ceuvre par les équipes soignantes lorsqu’elles ont peu
ou pas d’expériences dans la pratique des soins palliatifs et d’autre part, ne s’applique que dans
certains cas définis par laloi.

Or, certaines personnes aimeraient pouvoir choisir le moment de leur mort. La possibilité d’une
sédation profonde et continue jusqu’au déces du patient n’est qu’une réponse partielle a cette
demande emise par une majorité de la population. Un sondage IFOP, publié le mercredi 3
janvier 2018 par le quotidien La Croix, corrobore cette demande et révéle ainsi que 89% des
francais se déclarent favorables a la 1égalisation de 1’euthanasie et/ou du suicide assisté (58).
Pour répondre a cette demande de Iégalisation de 1’euthanasie, le Comité Consultatif National
d'Ethique a réalisé une consultation publique appelée « Etats généraux de la bioéthique » de
janvier a avril 2018. A la suite de cette consultation, il a rendu un avis défavorable le mardi 25
septembre 2018 concernant la 1égalisation de 1’euthanasie. En effet, Le CCNE et I’'IGAS jugent
la loi Leonetti-Claeys adaptée dans la majorité des situations de fin de vie et estiment qu’elle
ne nécessite pas d’étre modifiée pour le moment car elle n’a pas encore eu le temps de faire ses
preuves. Ils précisent toutefois qu’il est impératif que cette loi soit mieux connue et respectée
des soignants afin que tous les patients en situation de fin de vie puissent bénéficier d’une
sédation profonde s’ils en font la demande. Dans le but de garantir cet accés a la sédation
profonde et continue au sein ou en dehors de I’hdpital (au domicile et dans les EPAHD), I’HAS
a publié cette année un guide destiné aux soignants sur la mise en ceuvre de la sédation (59).
L’IGAS préconise, quant a elle, lors de 1’accompagnement d’un patient en situation de fin de
vie en dehors de 1’hopital, la nécessité de la présence d’équipes mobiles de soins palliatifs ou
de praticiens ayant de 1’expérience dans la pratique de la sédation et titulaires d’un diplome
universitaire de soins palliatifs. Bien que la loi apporte des solutions dans la plupart des
situations de fin de vie, le débat sur la I¢galisation de I’euthanasie reste touyjours ouvert en
France.

Pour conclure, aprés deux ans d’application, le dispositif des directives anticipées,
renforce par loi Leonetti-Claeys, reste peu connu du grand public et difficile a mettre en ceuvre.
Il est donc nécessaire que les personnes soient plus amplement informées de la possibilité de
rédiger leurs directives anticipées.

Les soignants ont une place importante dans la diffusion de cette information. En effet, les
soignants, en ville comme a I’hopital, sont des interlocuteurs privilégiés par les patients et leur
entourage pour aborder les discussions se rapportant a la fin de vie. Or, ils rencontrent parfois
des difficultés pour évoquer ces themes avec les patients et leurs proches. Il parait donc
important d’encourager les formations des soignants (médecins généralistes, médecins
spécialistes, infirmiers) concernant le dispositif des directives anticipées. Ainsi, une meilleure
connaissance du dispositif permettrait aux équipes soignantes de communiquer plus facilement
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avec le patient et ses proches a propos du dispositif des directives anticipées et elles pourraient
également les accompagner lors de la rédaction des directives anticipées. Une plus grande
implication du corps médical permettrait une meilleure diffusion et une plus grande utilisation
des directives anticipées par le grand public.

V. Conclusion

Notre travail a été centré sur le ressenti des proches concernant les directives anticipées
d’un patient en situation palliative et sur 1’impact du dispositif sur le reste de 1’entourage du
patient. Cette approche n’avait pas été réalisée en France jusqu’ici ; la plupart des travaux
restreignant leur étude a recueillir le ressenti du patient ou des medecins concernant le dispositif
des directives anticipées.

Le ressenti des proches concernant ce dispositif dans le cadre des situations palliatives est
majoritairement positif. Les proches se sentent soulagés par la présence du dispositifet protégés
des décisions difficiles a prendre. Certains proches soulignent également que leur participation
au processus de rédaction a permis de renforcer les liens relationnels qu’ils avaient avec le
patient et leur a donné 1’idée d’écrire eux aussi leurs directives anticipées.

Les proches nous ont rapporté plusieurs conséquences des directives anticipées sur d’autres
personnes de leur entourage. Dans un premier temps, les échanges qui ont lieu au cours du
processus de rédaction ont permis aux proches d’aborder plus facilement avec le patient des
sujets n’ayant pas forcément de lien avec les directives anticipées. Ces discussions concernant
les souhaits du patient en termes de prise en charge a domicile et de lieux de fin de vie ont servi
de guide pour I’organisation de I’entourage autour du patient en situation palliative. Une autre
consequence des directives anticipées est un plus grand investissement aupres du patient de
certains membres de 1’entourage. Enfin, les proches soulignent également avoir pu échanger
plus naturellement au sujet de la mort et, de ce fait, avoir pu facilement aborder les souhaits du
patient en termes de préparation des funérailles.

Cet impact majoritairement positif du dispositif des directives anticipées sur 1’entourage d’un
patient confirme qu’il est important que les équipes soignantes intégrent les proches, si le
patient le souhaite ou 1’accepte, dés le début du processus de rédaction des directives anticipées.
Les « discussions anticipées » peuvent servir de support aux soignants afin d’impliquer le plus
tot possible I’entourage dans ce processus. Il faut donc encourager les soignants a participer a
des formations afin qu’ils puissent développer leurs compétences relationnelles et
communicationnelles concernant les directives anticipées et plus globalement concernant la
prise en charge d’un patient en soins palliatifs.

Néanmoins, méme si le ressenti de 1’entourage est la plupart du temps positif concernant
le dispositif des directives anticipées, les proches expriment tout de méme quelques sentiments
négatifs a son égard. En effet, malgré le caractére contraignant des directives anticipées, leur
présence engendre chez certaines personnes de I’entourage un sentiment d’angoisse et de
crainte vis-a-vis du non-respect-du contenu du document par les equipes médicales. Il peut
¢galement exister un désaccord entre un proche et le reste de I’entourage concernant le contenu
des directives anticipées et cette mésentente peut entrainer une rupture entre le proche et le reste
de I’entourage du patient.

Dans notre étude, ce désaccord n’a pas eu de conséquences sur le contenu des directives
anticipées du patient. Or, les participants ayant répondu favorablement a notre recherche étaient
intéressés par le sujet des directives anticipées et avaient pour certains déja vu ses bénéfices.
Il semblerait donc intéressant d’interroger des proches en désaccord avec les directives
anticipées d’un patient dans le cadre d’une situation palliative, s’ils acceptent d’en parler, afin
de connaitre leur point de vue.
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Annexe 1 : Guide d’entretien

Guide d’entretien de 1’entourage :

1.

Questions générales : age, sexe, catégorie socio professionnelle, lieu de vie (rural,
urbain, semi urbain, ephad), situation familiale.
Quel est votre de lien de parenté avec votre proche qui a rédigé ses DA ?

Votre proche a redigé ses directives anticipées. Pour vous, a quoi correspondent les
directives anticipées ? Pouvez-vous nous donner leur définition avec vos mots ?
Qu’est-ce qu’elles contiennent ? Qui a-t-il d’écrit dedans ?

Comment la rédaction des directives anticipées de votre proche s’est-elle déroulée ?
Avec qui ? ou ?

Avez-vous participé au processus de réflexion et de rédaction ?

Avez-vous aidé votre proche dans la rédaction ?

Est-ce qu’il vous a demandé votre avis concernant ce qu’il allait écrire ?

Est-ce que vous auriez des voies d’amélioration a proposer concernant la réflexion
autour des DA et de la fagon de les rédiger ?

Avez-vous des regrets vis-a-vis du processus de rédaction (impliqué, pas assez, co
signataire...) : question supprimée a partir du 3° entretien, trop subjective.

Comment avez-vous vécu ce processus de rédaction ?

Comment vous étes-vous senti vis-a-vis de cette rédaction ? (Responsabilité,
culpabilité, soulagement, anxiété...)

Comment vous sentez vous maintenant ?

Quels sont vos sentiments vis-a-vis du contenu, de ce qu’ily a d’écrit a ['intérieur des
directives anticipées de votre proche ?

Et pour le reste de I’entourage, comment s est-il senti vis-a-vis du contenu des DA ?

Comment etait la relation avec votre proche avant la rédaction de ses directives
anticipées ? Cette relation a-t-elle été modifiée aprés la rédaction ? (Echange autour de
lafin de vie ?)

Et pour le reste de [’entourage, y a-t-il eu des changements dans leur relation avec le
proche ?

Votre relation avec 1’équipe soignante a-t-elle changé apres cette rédaction ? (+/-
impliqué dans les décisions)

Quelles ont été les conséquences en termes pratiques de cette rédaction ? prise de
décision ? (Arrét de traitement, hospitalisation...) Qu’est-ce que ¢a a changé d’un
point de vue pratique ? (Lieu de fin de vie...)

Et pour le reste de [’entourage, est ce qu’il y a eu des conséquences de la présence des
DA ?
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Annexe 2: «lettre d’information destinée a I’entourage pour
participer a une recherche non-interventionnelle

Titre de la recherche : La rédaction des directives anticipées chez un patient en soins
palliatifs, quel ressenti pour I’entourage ?

Promoteur : Université de médecine Tours

Directeur de Thése : Professeur Donatien Mallet, responsable de I'unité de soins palliatifs du CHU
de Luynes

Investigatrice principale : Le Corvec Maéla (médecin remplacant), en vue du diplébme docteur en
médecine générale, DES de médecine générale obtenue le 16 mars 2017.

Madame, Monsieur,
Nous vous proposons de participer a une étude de recherche clinique.
Cette lettre d’information vous détaille en quoi consiste cette étude.

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre ces informations, puis réfléchir a votre
participation a I’entretien semi directif avec le médecin chercheur. Vous pourrez également demander
a cette méme personne de vous expliquer ce que vous n’aurez pas compris.

BUT DE L’ETUDE :
Recueillir au cours d’un entretien a ’aide de questions ouvertes votre ressenti et votre vécu vis-a-vis
de la rédaction des directives anticipées de votre proche.

BENEFICE(S) ATTENDU(S) :
Définir la place, le role de I’entourage (donc vous) vis-a-vis de la rédaction des directives anticipées
d’un proche et les répercussions que celles-ci peuvent avoir sur I’entourage.

DEROULEMENT DE L’ETUDE :
Un entretien, dans le licu de votre choix, a la date et I’horaire de votre choix, aura lieu avec le
chercheur.

Au cours de cet entretien, le chercheur vous posera des questions concernant le processus de
rédaction des directives anticipées de votre proche et les conséquences que la rédaction de ses
directives anticipées a eu sur la relation avec votre proche et avec les soignants.

Vous répondrez a ses questions avec les mots de votre choix.

L’entretien sera enregistré et retranscrit par écrit. Les données resteront ANONYMES et seront
ensuite analysées par le chercheur.

FRAIS MEDICAUX :
Votre collaboration & ce protocole de recherche non interventionnelle n’entrainera pas de
participation financiére de votre part.

LEGISLATION — CONFIDENTIALITE :

Cette recherche ne reléve pas de I’autorisation du Comité de protection des personnes mais un avis
aupres du comité d'éthique local (ERERC) de Tours, a été pris.
Celui-ci est revenu favorable le 3 novembre 2017.
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Toute information vous concernant recueillie pendant cette recherche sera traitée de facon
confidentielle et anonyme. Le secret médical sera respecté et votre anonymat préserveé.

Le promoteur et I’investigateur principal s’engagent a préserver absolument la confidentialité et
le secret professionnel pour toutes les informations concernant le participant (titre I, articles 1,3,5
et 6 et titre 11, articles3, 9 et 20 du code de déontologie des psychologues, France).

Le traitement informatique n’est pas nominatif, il n’entre pas de ce fait dans la loi Informatique
et Liberté (le droit d’accés et de rectification n’est pas recevable).

Cette recherche n’ayant qu’un caractére psychologique, elle n’entre pas de ce fait dans la loi Huriet-
Sérusclat concernant la protection des personnes dans la recherche bio-médicale. La transmission des
informations concernant le participant pour I’expertise ou pour la publication scientifique sera elle
aussi anonyme.

La recherche est enregistrée sous le n°2017_075 dans « le fichier des fichiers » du CHRU de Tours
afin d’étre en régle vis-a-vis de la CNIL

Conformément a l'article L 1122-1 du Code de la Santé Publique loi de Mars 2002 relative aux droits
des malades, les résultats globaux de I’étude pourront vous étre communiqués si vous le souhaitez.

ENGAGEMENT :

Engagement de l'investigateur principal : en tant qu’investigateur principal, il s’engage a mener cette
recherche selon les dispositions éthiques et déontologiques, a protéger I’intégrité physique,
psychologique et sociale des personnes tout au long de la recherche et a assurer la confidentialité
des informations recueillies.

Il s’engage également a fournir aux participants tout le soutien permettant d’atténuer les effets négatifs
pouvant découler de la participation a cette recherche.

LIBERTE DU PARTICIPANT :

Le consentement pour poursuivre la recherche peut étre retiré a tout moment sans donner de
raison et sans encourir aucune responsabilité ni conséquence.

Les réponses aux questions ont un caractére facultatif et le défaut de réponse n’aura aucune
conséguence pour le sujet.

INFORMATION DU PARTICIPANT :

Le participant a la possibilité¢ d’obtenir des informations supplémentaires concernant cette étude
aupres de I'investigateur principal, et ce dans les limites des contraintes du plan de recherche.

Si vous avez des questions pendant votre participation a cette étude, vous pourrez contacter le médecin
responsable de I’étude, Mme Le Corvec Maéla, tél : 06-78-87-66-54

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a cette étude.

Nous vous remercions d’avoir pris le temps de lire cette lettre d’information. Si vous étes d’accord
pour participer a cette recherche, nous vous invitons a signer le formulaire de consentement.
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Vu, le Directeur de These

Vu, le Doyen
De la Faculté de Médecine de Tours
Tours, le
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Résumeé : Introduction : Les directives anticipées rédigées dans le cadre des maladies évolutives
permettent aux équipes soignantes de mieux prendre en compte les volontés des patients relatives aux
orientations de traitement dans le cas ol la personne malade ne peut plus formuler ses souhaits.
L’entourage du patient n’est pas toujours intégré dans le processus d’élaboration et de rédaction des
directives anticipées. Notre étude s’intéresse aux conséquences pratiques, psychiques et relationnelles
de la rédaction des directives anticipées sur I’entourage des patients en situation palliative. Méthode :
Nous avons réalisé une étude qualitative auprés de proches de patients en soins palliatifs dans le but de
recueillir leur ressenti vis-a-vis de la rédaction et du contenu des directives anticipées. Le recrutement
s’est essentiellement effectué en région parisienne auprés des réseaux de soins palliatifs. Les entretiens
ont été intégralement retranscrits pour ensuite étre analysés par la méthode dite de « théorisation
ancrée ». Résultats : Le principe des directives anticipées est encore peu connu et mal compris par les
proches des patients. Ainsi, I’entourage exprime un ressenti majoritairement positif vis-a-vis des
directives anticipées méme si la crainte du non-respect du dispositif persiste en dépit de son caractere
rendu contraignant par la loi Leonetti-Claeys. Les directives anticipées soulagent I’entourage d’un point
de vue psychique et favorisent un rapprochement relationnel entre les proches et le patient. Leur
présence donne lieu a un réarrangement de la dynamique familiale, facilite I’organisation de I’entourage
autour du patient en fin de vie et peut servir de support a une discussion concernant la préparation des
obseéques. Le médecin généraliste reste un interlocuteur a part entiére qui permet de faire le lien entre le
patient, son entourage et le milieu hospitalier. Les proches expriment des opinions positives concernant
la prise en charge du patient en soins palliatifs. A Dlinverse, ils reprochent aux équipes soignantes
d’autres services hospitaliers leur manque de communication et de temps dans I’accompagnement du
patient et de ses proches. Conclusion : La présence du dispositif des directives anticipées a un impact
positif sur I’entourage du patient dans le cadre des situations palliatives. Il est donc important d’intégrer
les proches, si le patient le souhaite ou ’accepte, dans le processus de rédaction des directives anticipées.
Un meilleur accompagnement des proches et du patient par les soignants, en ville comme a I’hopital,
permettrait une meilleure diffusion et une plus grande utilisation du dispositif, facilitant ainsi
I’organisation de la fin de vie du patient pour ses proches.
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confiance, loi Leonetti Claeys

Jury :

Président du Jury : Professeur Thierry LECOMTE

Directeur de these : Professeur Donatien MALLET

Membres du Jury : Professeur Vincent CAMUS
Professeur Said LARIBI
Professeur Jean ROBERT
Docteur Frédéric DURIEZ

Date de soutenance : 14 novembre 2018

63



