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Malgré les différentes modifications législatives de ces 20 derniéres années, les outils
permettant I’expression anticipée de la volonté des personnes malades ou non, restent méconnus
et sous utilisés. (1) (2) Néanmoins, lorsque la population est interrogée sur le concept de
directives anticipées (DA), elle montre un grand intérét a cette question et est favorable a leur
rédaction. (3)

De nombreuses études ont mis en évidence la difficulté pour les patients d’élaborer et de rédiger
des DA. Plusieurs hypothéses ont été avancées pour expliquer cette difficulté : une projection
impossible, un décalage entre réalité et projection, une temporalité inadéquate. (4)(5)(6)

Des facteurs influencant leur rédaction tels que des expériences familiales ou personnelles
antérieures, une revendication autonomique ou encore des convictions philosophiques quant a
la mort ont pu étre identifiés.(7)

Par ailleurs les proches ont une place souvent importante dans le processus de décision des
malades et au préalable dans la compréhension de I’information qui leurs est donnée.(8)

Enfin, dans le cadre des procédures collégiales préalables aux limitations et arréts de
traitements, en I’absence de directives anticipées et lorsque le patient est dans 1’incapacité de
s’exprimer, le 1égislateur prévoit que la personne de confiance ou les proches soient interrogés
afin de connaitre les souhaits du patient en pareille circonstance. Plusieurs études ont mis en
évidence des discordances entre la qualité de vie ressentie par le patient et celle évaluée par
I’aidant, en particulier dans les maladies neurodégénératives comme la sclérose latérale
amyotrophique.(9)(10) Ces derniers constats constituent un argument en faveur d’une
promotion plus optimale des DA.

Paradoxalement, peu de recherches ont été entreprises a ce jour visant a identifier réellement
les raisons pour lesquelles la rédaction des directives anticipées est si peu fréquente en France
tant dans la population générale que dans celles des malades.

Les patients en situation palliative ont, dans une majorité des cas, un parcours médical long au
cours duquel les étapes évolutives de la pathologie ont été théoriquement abordées jusqu’a
I’étape de la fin de vie.

La démarche palliative quant a elle, défend la participation active du patient dans sa prise en
charge jusqu’au déceés. La désignation d’une personne de confiance et la rédaction des
directives anticipées apparaissent donc comme une évidence dans cette population.

Notre expérience personnelle au sein de I'unité de soins palliatifs du CHRU de Nancy est
cependant toute autre. En effet, en 2018, 263 patients ont été accueillis dans cette unité, en
provenance d’établissements et de services différents ou encore du domicile, et moins de 10

d’entre eux avaient rédigé des DA antérieurement a cette hospitalisation.



Devant ce constat nous nous sommes interrogées sur les raisons de ce faible taux alors que la
prise en charge est clairement annoncée comme palliative et que la proximité de la fin de vie
induit un cortége de questionnements autour du niveau de soins attendus ou encore de la
légitimité d’une sédation profonde et continue jusqu’au décés.

L’identification de ces leviers et obstacles constitue a nos yeux, en effet, I’étape préalable a la
mise en place des moyens visant a optimiser la participation des malades dans la transmission
de leurs souhaits concernant la fin de vie.

La place particuliere des proches dans I’accompagnement du malade en fin de vie nous a
conduit a nous questionner également sur la perception qu’avaient ces proches de ces DA. Le
point de vue des accompagnants familiaux, confrontés indirectement a la fin de vie et donc
sensibilisés a cette question, a pour objectif d’obtenir un éclairage quant aux modalités de
recueils des directives anticipées chez les malades grace a leur expérience mais également dans
la population générale hors situation de maladie grave.

Dans une premiére partie introductive, nous poserons le contexte de notre étude. Une seconde
partie sera dédiée a sa méthodologie. Nous avons fait le choix d’une méthode qualitative pour
explorer notre question de recherche. En effet ¢’est a partir de I’analyse du discours des malades
et de leurs proches que nous explorerons ce qui peut constituer des facteurs influencant
I’¢laboration des DA en situation palliative, tant en les favorisant qu’en en constituant des
freins. L’exploitation des données a été réalisée par I’intermédiaire du logiciel d’analyse textuel
ALCESTE®©, exploitation qui a été complétée par une analyse manuelle. Les résultats de ces
analyses sont restitués dans une 3°™ partie, sous la forme de deux articles distincts concernant
d’une part le point de vue des patients et d’autre part le point de vue des proches. Ces résultats
seront discutés dans une derniére partie permettant de croiser les regards sur cette question et
d’ouvrir sur des perspectives et propositions d’optimisation du recueil des souhaits anticipés

des personnes.
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1 INTRODUCTION
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La pratique des soins palliatifs est centrée sur le malade et sur ses proches dans une approche
globale de la personne.

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé, dans sa définition de 2002, « Les soins palliatifs
cherchent 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. Les soins palliatifs
procurent le soulagement de la douleur et des autres symptomes génants, soutiennent la vie et
considerent la mort comme un processus normal, n’entendent ni accélérer ni repousser la mort,
intéegrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients, proposent un systeme
de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort, offrent
un systéme de soutien qui aide la famille & tenir pendant la maladie du patient et leur propre
deuil, utilisent une approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs
familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil, peuvent améliorer la qualité de vie
et influencer peut-étre aussi de maniére positive I’évolution de la maladie, sont applicables tot
dans le décours de la maladie, en association avec d’autres traitements pouvant prolonger la
vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises
afin de mieux comprendre les complications cliniques génantes et de maniére a pouvoir les

prendre en charge. »

Le développement des soins palliatifs en France résulte de la mise en place d’une réelle
politique de santé en la matiére dés 1986, date a laquelle la circulaire dite « Laroque » du 26
aolt donnait déja des recommandations en termes d’organisation. (11) En 1991, les soins
palliatifs sont reconnus comme une des missions de 1’hdpital a I’occasion de la loi de réforme
hospitaliere. (2) La loi du 9 juin 1999 constitue un véritable tremplin pour les soins palliatifs et
pour le respect de 1’autonomie des malades avec la possibilité de s’opposer aux soins. (13) Il
s’agit bien ici de lutter contre une pratique médicale source d’obstination déraisonnable tout en
favorisant la participation des patients dans les décisions en matiere de santé. S’en sont suivis
plusieurs plans de développement des soins palliatifs tant dans le champ de la pratique clinique
que dans celui de I’enseignement ou de la recherche.(14)(15)(16)(17)

Les équipes soignantes sont donc attachées a prendre en compte les besoins physiques,
psychologiques mais également sociaux et spirituels des malades en situation palliative, en

respectant leur autonomie décisionnelle. La maladie grave et la fin de vie se caractérisent en
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effet, par une évolution émaillée de situations médicales ou se pose la question de la
proportionnalité des soins : proportion entre ce que médicalement il est possible mais surtout
raisonnable de faire mais aussi entre ce qu’il est possible de faire et souhaité par le patient. Les
revendications sociétales de ces dernieéres années en faveur d’une pratique médicale plus
respectueuse de cette autonomie et, moins empreinte de paternalisme, ont conduit a de
nombreuses modifications législatives tant dans les pays anglo-saxons qu’en Europe. Ainsi,
sont apparues en France les notions de personne de confiance (PDC) puis de directives
anticipées (DA).

Cette participation aux décisions en matiére de santé est affirmée depuis la loi n° 2002-303 du
04 mars 2002 : le patient prend des décisions concernant sa santé avec le médecin. Cela signifie
que tout acte diagnostique, thérapeutique ou de prévention est soumis au consentement du
patient apres une information délivrée par le professionnel de santé, adaptée a sa situation
clinique et a ses capacités de comprehension. (18)

L’article 36 du code de déontologie médicale reprend ces notions : « Le consentement de la
personne examinée ou soignée doit étre recherché dans tous les cas. Lorsque le malade, en état
d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement proposés, le médecin doit
respecter ce refus apres avoir informé le malade de ses conséquences... ». (19)

Le malade peut étre accompagné par une PDC dans ses différentes démarches médicales. (20)
Cette personne de confiance est donc désignée par le malade, il peut s’agir d’'un membre de la
famille, d’un proche ou encore d’un médecin. Cette désignation n’est pas obligatoire mais son
réle est important. En effet, elle peut accompagner le patient dans son parcours médical, ce qui
constitue une dérogation au secret médical. Au-dela de sa mission de soutien au malade et
d’accompagnant dans ses différentes démarches médicales, elle constitue un interlocuteur
privilégié pour les équipes soignantes lorsque se pose la question de la proportionnalité des
soins alors que le malade est dans 1I’impossibilité de s’exprimer, le législateur envisageant le
caractére non communicant comme I’incapacité pour le patient de s’exprimer verbalement ou
comme son incapacité psychique a raisonner. Dans ce cas, la PDC pourra étre interrogée afin
de connaitre I’avis exprimé antérieurement par le patient.(21) La PDC doit donc savoir qu’elle
a été désignée pour ce role, cette désignation se faisant par écrit. D’autre part, elle doit connaitre
les souhaits de la personne dont elle est susceptible de porter la voix car il s’agit bien d’exercer
un role de porte-parole et non pas de prendre des décisions a la place du malade devenu

incapable de s’exprimer.(22)(23)
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R. Pougnet va méme plus loin dans les qualités attendues d’une personne de confiance en
évoquant la nécessité que celle-ci soit en capacité de cerner les valeurs du patient mais
¢galement toute son ambivalence. L’auteur évoque également les risques psycho-sociaux
auxquels la personne de confiance peut étre exposée comme la modification de la relation avec
le patient ou encore la confrontation a la décision médicale avec le risque de stress post-
traumatique secondaire. La désignation du médecin traitant comme personne de confiance
pourrait permettre de limiter ce risque par la distance émotionnelle installée par le professionnel
de santé. Néanmoins, la connaissance ou compétence médicale seraient a risque d’influencer
les décisions du patient et remettre ainsi en cause son autonomie décisionnelle.(24)

Concernant la désignation et le r6le de la personne de confiance, A. Renault en explique toutes
les limites. D’une part 1’absence d’assurance que la parole transmise par la personne de
confiance est bien le reflet de celle du patient, d’autre part le poids de la responsabilité avec ses
enjeux psycho-sociaux. Il apparait également nécessaire d’accompagner cette désignation par
une information graduée du patient et de 1’envisager comme un processus dynamique

respectueux de sa temporalité. (21)

Le r6le de la personne de confiance s’est vu renforcé par la loi Léonetti.(25) En effet, a partir
d’avril 2005, « lorsqu’ une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave ou
incurable, quelle qu’en soit la cause et hors d’état d’exprimer sa volonté, a désigné une personne
de confiance, 1’avis de cette derniere prévaut sur tout autre avis non médical, a I’exclusion des

directives anticipées... » (Art L 1111-12 du CSP).

Les DA sont des documents écrits instaurés par la loi Leonetti, destinés a assurer aux malades
devenus non communicants, les mémes droits en termes d’expression de leur volonté
concernant leur santé. Elles regroupent les souhaits qu’ils souhaitent pouvoir transmettre aux
équipes soignantes dans le cas ou la communication orale ne serait plus possible. Elles sont un
des moyens de lutte contre 1’obstination déraisonnable voulus par la loi Leonetti en concernant
les situations de limitation et d’arrét des thérapeutiques mais également concernant le souhait
des patients de poursuivre certaines thérapeutiques. Documents dont la validité est soumise a
la signature et a la datation par le rédacteur, elles sont valables pour une durée de 3 ans et tout
comme la désignation d’une personne de confiance, sont non obligatoires, modifiables et
révocables a tous moments. La loi ne précisait pas a la forme que devait prendre ces DA ou

encore leur contenu.
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Le législateur a prévu qu’en cas d’incapacité physique a les rédiger, le malade pouvait
s’exprimer par le biais d’un rédacteur écrivant sous sa dictée et avec la signature de deux
témoins garantissant ainsi, la véracité de ces écrits (art. R. 1111-17 CSP).

Nous avons pu constater que la question de la fin de vie n’était pas une question exclusivement
médicale mais présentait des enjeux humains, éthiques, économiques et bien sr politiques.
Au cours de la campagne presidentielle de 2012, le candidat Frangois Hollande s’engageait
dans la proposition 21 de son programme, a réformer la législation en vigueur concernant la fin
de vie. Afin de mettre en ceuvre cette réforme, devenu président, il demanda au professeur
Didier Sicard de lancer une réflexion sur ce sujet. Cette mission remettra au président son
rapport, intitulé « Penser solidairement la fin de vie » le 18 décembre 2012. Ce rapport fait
suite, entre autres a 9 débats publics en région et a des rencontres avec des professionnels de
santé et des citoyens. (26)

D. Sicard met en évidence I’existence d’un tabou de la mort encore trés présent. Certaines
situations de fin de vie restent encore empreintes de ce que les citoyens estiment étre de
I’obstination déraisonnable. La prise en charge de la douleur est sous-optimale, 1’accés aux
soins disparates en particuliers 1’acces aux structures de soins palliatifs, donnant 1’impression
d’un « mal mourir » persistant. La législation en vigueur a cette époque est méconnue comme
en témoigne le sondage TNS Sofres, réalisé pour le ministére des affaires sociales et de la santé
de la cadre de cette mission, auprés de 1000 francais représentatifs de la population. Ainsi a
I’affirmation « la loi interdit I’acharnement thérapeutique », 47 % des personnes interrogées
pensaient qu’elle était fausse et 48% que la loi ne permettait pas aux médecins d’interrompre
les traitements de maintien en vie. (27)

Devant ces constats, le CCNE a, dans un second temps, était saisi afin de faire des propositions
en la matiére. Ces travaux ont fait I’objet d’un avis (avis n° 121) intitulé « fin de vie, autonomie
de la personne, volonté de mourir » dans lequel il était proposé que le processus de décision
concernant la fin de vie, outre le professionnel de santé, associe le malade et ses proches. Une
partie de cet avis concernait directement les DA ou il était question de « repenser la vocation et
la valeur des directives anticipées ». Le contexte dans lequel les DA pouvait se rédiger, était
clairement séparé selon que la personne se savait ou non malade, répondant a des objectifs
différents : une réflexion générale sur la fin de vie dans le 1*" cas ou le terme DA pourrait étre
remplace par celui de « déclarations anticipées de volonté », et expression de souhaits quant a
une fin de vie qui s’annonce dans le second, pouvant nécessiter la mise en place d’un éventuel

modele. En ce sens, il était licite pour le groupe de travail, de prévoir leur caractére contraignant.
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L’évolution de la durée de validité de ces DA au-dela des 3 ans ainsi que leur conservation au
sein du dossier médical informatisé étaient également discutées. (28)

Parall¢lement, il était proposé au sein de cet avis, d’organiser des débats publics ainsi qu’une
conférence de citoyens, afin d’¢largir la réflexion a la société civile dans une démarche
démocratique participative. L’avis de ces citoyens rejoignait les constatations du rapport Sicard,
a savoir une méconnaissance de I’existence et du réle des DA et de la personne de confiance.
Le caractére contraignant des DA apparaissait comme fondamental pour les citoyens interrogés
de méme que la centralisation de celles-ci dans un fichier national informatique, garantissant
ainsi le respect des souhaits du malade. Ce fichier devait également permettre des relances
régulieres, envisagées tous les 5 ans, en guise de rappel de leur existence et de la possibilité de
les modifier. Cette proposition de DA non obligatoires mais contraignantes et modifiables,
justifiait également pour ce groupe de ne plus en limiter la validité a 3 ans.(29)

Ainsi, afin de répondre aux critiques des usagers quant a la difficulté de rédiger les DA et le
fait qu’elles ne fournissaient que des indications aux équipes soignantes, la 1égislation a évolué
avec la loi Claeys- Leonetti, afin d’une part de proposer un modéle de rédaction et d’autre part
de les rendre contraignantes pour les médecins.(30) Seules les situations d’urgence nécessitant
un temps d’évaluation et celles ou les directives ne sont pas appropriées, constituent des
exceptions a leur application contraignante. De plus, depuis la loi du 2 février 2016, elles sont
valables sans limites de temps tout en restant modifiables & tout moment. (31)(32)

Dans les suites de plusieurs affaires médicales portées devant les tribunaux, il s’est avéré utile,
au-dela de I’intérét pour les malades de s’exprimer sur ce qu’ils considéraient ou non comme
une pratique déraisonnable, d’obtenir des informations de méme type dans une population non
malade, conformément aussi a 1’avis du CCNE. En effet, certaines circonstances ou accident
dit de la vie peuvent précipiter tout un chacun, dans une situation médicale ou peut se poser la
question de la proportion des soins. Ainsi deux modeéles de DA sont proposés selon que le
rédacteur se sait ou non malade.(33)

Ainsi, lorsque le patient en phase avancée ou terminale d’une pathologie est dans 1’incapacité
d’exprimer son souhait et donc de consentir aux soins, le médecin doit rechercher 1’existence
de directives anticipées, reflet de la volonté du malade.

En leur absence, il doit interroger la personne de confiance. La famille et les proches seront
sollicités si aucune des procédures précédentes n’existe. Nous avons pu constater, a travers des
situations tres médiatisées, la difficulté pour les équipes de trouver une aide a la décision lorsque
les proches au sens large devaient étre interrogés tant les interactions entre les sujets de la sphére

intime du malade peuvent étre complexes. De plus, la loi ne donne pas de définition précise de
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la notion de famille ou de proches. Ceci rend la prise de décision autour des limitation et arrét
de traitement particuliérement difficile. G. Guyon n’a pu, a travers une scoping revue sur des
bases de données juridiques, mettre en évidence une personne privilégiée au sein de la famille
ou des groupes de proches c’est-a-dire une hiérarchisation des interlocuteurs aux yeux de la loi.
(34) Ce sont des arguments pour optimiser le recueil des DA ou la désignation de personne de

confiance.

Les aspects législatifs actuels concernant les droits des malades sont sous tendus par une
revendication croissante d’un droit a I’autonomie. Il existe cependant une confusion entre ce
droit a ’autonomie et son expression. Ainsi comme le précise Frangois Vialla, si I’expression
de ce droit se traduit par I’émission d’un consentement, « la validité de la décision du patient
(...) doit €tre analysée par le médecin sous I’angle des connaissances médicales avérées et de
I’exigence de proportionnalité bénéfice/risque. ». Ainsi selon Vialla, si le médecin ne peut
réaliser un acte non consenti, il ne peut étre non plus «soumis a la revendication du
malade ».(35)

Néanmoins, la rédaction des directives anticipées participe a I’expression de ce droit,
expression qui s’est vue renforcée par la transformation d’un simple souhait du patient a
I’expression anticipée d’une volonté qui peut s’imposer dans certains cas au médecin. De la
méme facon I’extension de D’application de la loi Clayes Leonetti a toutes les situations
médicales concernées par la question de la proportionnalité des soins et non plus qu’aux
situations de fin de vie, renforce la place de ces DA comme expression de I’autonomie des
personnes.(36) L’ information du malade reste dans cette démarche, le préalable a I’expression

de cette autonomie.(37)

La France et les autres pays européens ont modifié leurs Iégislations plus réecemment que les
Pays Anglo-Saxon qui dés les années 70, cherchaient les moyens de respecter 1I’expression de
I’autonomie des malades. Dans ces pays, est apparu depuis plusieurs années un concept
différent des directives anticipées celui de 1’« advance care planning » ( ACP) que nous

pouvons traduire par la planification préalable des soins.

Nous retiendrons les définitions du groupe d’experts ayant élaboré en 2016 un consensus

international a ce sujet ainsi que des recommandations (38).
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Panel : Consensus definitions of advance care planning

Extended definition : Advance care planning enables individuals who have decisional capacity

to identify their values, to reflect upon the meanings and consequences of serious illness
scenarios, to define goals and preferences for future medical treatment and care, and to discuss
these with family and health-care providers. ACP addresses individuals’ concerns across the
physical, psychological, social, and spiritual domains. It encourages individuals to identify a
personal representative and to record and regularly review any preferences, so that their
preferences can be taken into account should they, at some point, be unable to make their own
decisions.

Brief definition : Advance care planning enables individuals to define goals and preferences for

future medical treatment and care, to discuss these goals and preferences with family and

health-care providers, and to record and review these preferences if appropriate.

Cette planification anticipée se veut donc un processus dynamique et évolutif tout au long de
1’évolution de la pathologie jusqu’a la phase palliative et terminale. (39)

Elle ne se limite pas a 1’élaboration de DA méme si les DA font partie intégrante des ACP, mais
intégre par ailleurs des réflexions centrées sur les valeurs et les croyances des patients. (40) Elle
se veut centrée sur les objectifs de soins partagés entre patients, équipes médicales et proches
plus que sur des traitements médicaux spécifiques.(41)

Dans une revue de la littérature, Johnson et all, posent les Advance Care Planning (ACP)
incluant les DA chez les patients cancéreux comme un outil trés largement influencé par
I’environnement et les relations du patient avec la société, son entourage familial ou soignant.
Ainsi les ACP ne procederaient pas du simple choix autodéterminé du malade mais d’un
ensemble d’interactions complexes. Ils auraient ainsi plutdt vocation a répondre a des besoins
d’ordre relationnel que réellement au souhait de faire valoir I’autonomie du malade. (42)

La notion de temporalité apparait comme importante avec des recommandations élaborées par
le groupe de travail dans le sens d’une révision réguliére de cette planification. (43) Il est
¢galement recommandé d’adapter I’information et la communication au stade évolutif ou aux
situations médicales. Elle laisse une place importante aux proches du malade et touche des
domaines trés élargis en interrogeant le malade sur ses préférences quant aux questions
psychologiques, sociales ou encore spirituelles. Par ailleurs, il est recommandé que le patient
soit aidé par une personne extérieure au monde médical dont le réle serait de faciliter

I’élaboration de directives anticipées. (38)
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L’ACP répond aux critéres de qualité de soins identifiés par les malades et leurs proches dans
la mesure ou il permet de respecter I’autonomie du patient a travers 1’expression de ses
décisions et d’autre part en constituant un véritable support de communication autour des
questions de la fin de vie.

Dans un article, John J. You insiste sur la nécessité de trouver le moment le plus propice a ces
échanges et sur un certain savoir-faire que devrait s’approprier les praticiens. Un des enjeux de
cet ACP est donc d’identifier les patients pour lesquels il est pertinent de questionner les
objectifs de soins c'est-a-dire ceux dont le pronostic vital semble engagé, tout en identifiant et
en respectant leur capacité a décider, cette capacité étant trés variable d’un individu a 1’autre.
(44)

L’utilisation des ACP peut également avoir un intérét dans des pathologies évolutives dont le
pronostic vital n’est pas forcément engagé a court terme mais au cours desquelles peut se poser
toutefois la question de la proportionnalité des soins ainsi qu’en soins primaires dans la
perspective de soins futurs. Les trajectoires évolutives des pathologies peuvent en effet étre tres
différentes. Les ACP, en tant que processus réflexif dynamique, semblent donc un modéle
adapté a ces variations. Leur utilisation reste cependant tres variable tant en fréquence qu’en

terme de contenu et plut6t réservée a des populations spécifiques. (45)(46)

Tout comme pour les directives anticipées, il existe aussi un certain nombre de critiques quant
a 'utilisation de ces ACP et en particulier concernant la difficulté¢ d’aborder la fin de vie au
stade précoce d’une pathologie chronique tant du c6té médical que du coté du malade lui-
méme.(39)

Une revue systématique de la littérature réalisée par Lovell et Yates, portant sur les facteurs
influengant 1’adoption des ACP en contexte de soins palliatifs, a mis en évidence le fait que ces
facteurs prenaient des formes variées (age, origine ethnique ou culturelle, niveau scolaire,
connaissance du pronostic...). Cette diversité pouvait refléter des attentes tres différentes des
patients, attentes parfois opposees a celles des professionnels de santé ou encore du législateur.
(47)

Les ACP apparaissent comme un moyen de respecter les souhaits du patient tout en facilitant
la communication au sein des familles et avec les professionnels. Cette procedure nécessite
pour étre efficace de maniére optimale, selon V. Tilden, une reconnaissance par les pouvoirs
publiques de leur utilité a travers la prise en charge financiere du temps utilisé pour ces
discussions, une meilleure formation des professionnels de santé et un suivi des changements

effectifs des souhaits du patient par I’intermédiaire d’un dossier informatisé.(48)
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Malgré I’intérét évident que nous pouvons attribuer aux DA, le taux d’achévement de celles-Ci
reste faible.

Elles sont peu rédigées dans la population francaise malgré les évolutions Iégislatives visant a
favoriser leur élaboration. Ainsi, selon une étude de I’'INED publi¢e en 2012, seules 2,5% des
personnes décédées en avaient rédigé. (2)

Un sondage IFOP en octobre 2017, retrouvait un taux de rédaction déclarée de 14%, ce défaut
de rédaction étant essenticllement rapporté a un défaut d’information sur ce dispositif. (49)
Un certain nombre d’actions d’information a cependant été mené afin de favoriser la
connaissance de ces changements Iégislatifs, tant parmi les professionnels de santé que parmi
la population, sans obtenir I’impact escompté.

Les pays anglo-saxons connaissent la méme problématique avec des taux de rédaction des DA
trés variables en fonction de 1’dge et de la situation médicale alors méme que le dispositif
Iégislatif est plus ancien que le dispositif frangais. C’est en particulier le cas dans la population

agée aux Etats Unis. (50)

Nous pouvons nous questionner sur les raisons a 1’origine de cette sous-utilisation.

Le préalable a 1’¢élaboration des DA réside en la nécessité d’informer la personne malade sur
les possibilités de prise en charge, curative mais aussi palliative. Ce n’est qu’a travers une
information compléte du patient sur toutes les options thérapeutiques que 1’expression de sa
volonté et de son autonomie seront possibles. Cette information, ainsi que le recueil de ces
directives, restent cependant une étape difficile, tant du point de vue de I’équipe médicale que
de celui du patient. Nous pouvons avancer I’hypothése qu’il existe une probable “résistance”

des médecins, mais aussi probablement des patients et des proches, a évoquer la fin de vie.

Du point de vue médical, le groupe d’étude REQUIEM (Research Reflexion on End of life
support Quality In Everyday Medical practice) a lancé une enquéte nationale aupres des
médecins généralistes, soutenu par le Conseil de 1’Ordre afin d’identifier ce qui rend difficile
dans la pratique, la mise en ceuvre de ces directives. Les éléments avancés au préalable de cette
enquéte était la difficulté pour le praticien d’aborder le sujet de la fin de vie et du pronostic
péjoratif, ’absence de temps suffisant pour aborder cette problématique ou encore la charge
émotionnelle en lien avec ces sujets.(51) Ces données sont également retrouvées dans une

analyse interprétative allemande de la littérature. Les auteurs mettent en évidence la géne des
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médecins a évoquer la fin de vie et les directives anticipées ainsi que la crainte des patients
d’abus éventuels. Ces notions permettent d’expliquer en partie le faible taux d’utilisation des
DA en Allemagne, bien que ce taux soit en progression et fortement influencé par le profil des
patients. (52)

Une étude menée dans le groupe hospitalier Paris St Joseph en 2016, auprés des professionnels
de santé médicaux et paramédicaux, concluait que le médecin était le professionnel le plus a
méme de sensibiliser les patients a la rédaction des DA en particulier le médecin traitant et que
I’infirmiere pouvait avoir une place en relais du médecin pour 50% des personnes interrogées.
Cette procédure reste toutefois insuffisamment connue car seuls 10% des personnes interrogées
connaissaient ce dispositif.(53) Ainsi, la mauvaise connaissance du dispositif des DA, apparait

comme un des obstacles a son utilisation.

Les discussions concernant la fin de vie nécessitent en outre, une certaine compétence en termes
de communication de la part des professionnels de santé. Si des améliorations ont pu étre
constatées au cours de ces derniéres années concernant les interventions aupres des patients en
situation palliative, I’impact de ces interventions est rarement évalué¢ par le biais d’études

robustes.(54)

S’il existe une probable réticence des professionnels & aborder les DA, nous pouvons aussi

avancer I’hypothése d’une probable résistance des patients a aborder la fin de vie.

Dans son rapport a Frangois Hollande, intitulé « Penser solidairement la fin de vie », et visant
a évaluer I’application de la loi Leonetti, D. Sicard mettait en évidence les freins a 1’élaboration
et a la rédaction des DA : non respects de celles-ci, mauvaise connaissance du dispositif par les
professionnels, absence de modeéle, problématique de la temporalité...(55)

Cette notion de temporalité est accentuée dans les maladies dites graves et s’articule avec
I’ambivalence qui peut étre observée dans ce type de situation. Méme si la notion d’incurabilité
peut étre intégrée par les malades, pour autant la projection dans une fin de vie qui s’approche
peut s’avérer difficile.

Selon une étude rétrospective réalisée au centre SLA de Lille, si les patients souhaitent
participer aux décisions thérapeutiques les concernant, ils ne sont pas capables, dans pres de 50
% des cas, d’anticiper et d’exprimer un choix concernant la prise en charge d'une éventuelle

complication respiratoire. (56)
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Une étude a été menée au centre d’éthique clinique de Cochin dans une population de personnes
agées de plus de 75 ans atteintes ou non de maladie grave et dont certaines (19 sur 186) étaient
adhérents de 1’association pour le droit de mourir dans la dignit¢ (ADMD). L’objectif de cette
¢tude était d’explorer, a travers des entretiens semi-dirigés, ce que cet échantillon représentatif
de cette population souhaitait exprimer quant a la fin de vie et aux directives anticipées. Cette
étude objective une méconnaissance, en dehors des adhérents de I’ADMD et un désintérét pour
la notion de directives anticipées, qui persiste apres que le concept ait été expliqué (83% des
répondants). La notion de temporalité est un argument avancé en parall¢le a celle de I’inutilité,
au décalage entre réalité et projection, et de dangerosité en laissant aux médecins la possibilité
d’interrompre des traitements. A noter que 22% des répondants n’ont pas souhaité discuter plus
avant de ce sujet. Pour les répondants intéressés par le sujet, c’est surtout I’argument de
I’autonomie qui apparait comme le principal élément facilitateur de I’élaboration des directives
anticipees.(5)

Dans un monde multiculturel, il apparait nécessaire de tenir compte des valeurs culturelles des
malades. Si le concept de DA et d’ACP est un concept nord- américain datant de 1990 a travers
le Patient Self Determination Act, il est appliqué maintenant dans la plupart des pays américains
et européens. Il a été démontré que 'utilisation des DA était treés variable selon 1’origine
ethnique ou culturelle du patient, de méme que le mode de communication autour de la fin de
vie gque ce soit au sein de la famille ou entre le patient et les professionnels de santé. Ces constats
peuvent expliquer la sous-utilisation des DA dans certaines population et sont en faveur d’une
optimisation de la communication autour des questions de la fin de vie tenant compte des
normes culturelles du patient et des familles. (57)

Un des arguments avancés pour expliquer la sous-utilisation des DA, est la difficulté d’émettre
une volonté anticipée en dehors de tout contexte. Pour A. Boulanger, ceci pourrait méme
remettre en cause la fiabilité de ces directives et ce d’autant que le caractere illimité de leur
validité ne permet plus d’étre assuré qu’elles ont été reévaluées et sont donc bien conformes
aux volontés du malade. (36)

Des expériences étrangeres ont montré la pertinence d’utiliser des vignettes cliniques pour
favoriser 1’¢laboration de directives anticipées par les malades et des programme pédagogiques
réunissant malade et proche afin de favoriser les échanges sur les questions de planification des
soins.(58) Le support vidéo comme aide a la décision, a également été largement étudie dans la
littérature et semble intéressant en termes de connaissance de ce que sont les ACP et de soins
moins agressifs en fin de vie méme si son utilisation en pratique de soins mérite encore d’étre

explorée. (59)
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Des modeéles de DA ont été élaborés dans la plupart des pays ayant développé cet outil Iégislatif.
Il apparait cependant nécessaire de veiller a la conformité de ceux-ci avec le contexte législatif

et avec la situation du patient. (60)

Un argument supplémentaire pour inciter a promouvoir, dans la population malade,
I’¢laboration de directives anticipées est le poids de la participation a la décision de limitation
thérapeutique pour la personne de confiance ou les proches du patient au sens large. 1l a pu étre
démontré que 1’évolution d’une pathologie grave modifiait la perception par I’entourage et par
les soignants de la qualité de vie du patient en particulier dans les maladies neurodégénératives
comme la sclérose latérale amyotrophique et induisait des discordances en terme d’évaluation
de la souffrance psychologique, dans le sens d’une surestimation de la souffrance du malade
par 1’aidant.(9) (10) Ainsi, il n’est pas possible de faire abstraction de 1’importance de ce
ressenti lorsque les proches ou la personne de confiance sont interrogés méme si, de maniere

théorique, ils ne sont que les “porte- paroles” des patients.
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2 METHODE
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2.1 Description générale de I'étude

L’objectif principal de notre recherche est d’identifier chez les patients atteints de maladie grave
en situation palliative et chez leurs proches, les freins et les leviers a 1’élaboration de directives
anticipées

Pour la réalisation de notre objectif, nous avons mené entre le 01/08/2017 et le 17/01/2018 une
enquéte transversale, n’impliquant pas la personne humaine selon la Loi Jardé, qualitative par
entretiens semi dirigés individuels aupres de patients en situation palliative d’une maladie grave
quelle qu’elle soit, hospitalisés a 1’unité de soins palliatifs ou suivis en consultation de médecine
palliative au CHRU de Nancy, et aupres de proches de ces malades. Ces entretiens nous ont

permis de réaliser une analyse textuelle du discours.

2.2 Bénéfices

2.2.1 Bénéfices Individuels
Les bénéfices individuels de cette recherche sont :

e De favoriser I’acces aux nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin
de vie

e D’organiser le respect de ces droits

e De favoriser la relation entre I’équipe médicale et le patient par le biais d’un temps
d’échange spécifique sur cette problématique lors de la prise charge en unité de soins

palliatifs ou en consultation de médecine palliative

2.2.2 Bénéfices Collectifs

Mieux comprendre les freins et les leviers a 1’élaboration des directives anticipées pourra
permettre d’adapter les pratiques soignantes :

e Modifier la fagcon dont les soignants abordent cette problématique et évoquent les
directives anticipées, tout en accompagnant les patients et leur entourage dans leur
réflexion sur le sens des soins proposés

e Faciliter I'accompagnement dans I'information et le consentement ou le refus aux soins
pour faciliter I'acces au droit des patients

e Travailler ultérieurement sur les modes de délivrance de I’information ainsi que sur les

¢éléments de contenu de I’information
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Cela pourra également permettre de travailler sur I’accompagnement du « grand public » dans
I’acceés a ces nouveaux droits (adaptation des messages des campagnes d’information grand

public, ...)

2.3 Risques et contraintes
2.3.1 Risques Individuels

2.3.1.1 Risques et contraintes physiques
Les modalités de 1’étude ne constituent pas une contrainte dans la mesure ou celle- ci ne justifie

pas de déplacement supplémentaire ni pour le patient ni pour les proches.
Par ailleurs aucune investigation physique n’est réalisée sur le patient ou sur les proches.

2.3.1.2 Risques et contraintes psychologiques
Le retentissement psychologique des entretiens nous semble plus li¢ au fait d’aborder la notion

de finitude qu’en lien avec la notion de directives anticipées elle-méme. Cependant cette étude
ne modifie pas la prise en charge des patients et de leurs proches, les aspects législatifs de la fin
de vie étant évoqués de manicre systématique au cours de I’hospitalisation ou des consultations
de médecine palliative.

Par ailleurs, cette étude s’inscrit dans la démarche actuelle de développement des soins palliatifs
et dans la campagne d’information du grand public sur les modifications législatives récentes
en matiere de fin de vie et notamment sur la promotion des directives anticipées.

2.3.1.3 Autres contraintes
Les patients interrogés sont des patients hospitalisés en unité de soins palliatifs ou consultants

en consultation de médecine palliative. La participation a 1’étude a été concomitante de la prise
en charge habituelle. Seule une contrainte de temps de 45 min en moyenne pour I’entretien était
a prévoir.

Les proches interrogés ont participé a 1I’étude a 1’occasion d’un temps de visite du malade en
unité de soins palliatifs ou au décours d’une consultation. Seule une contrainte de temps de 45

min en moyenne pour 1’entretien était également a prévoir.

2.3.2 Risques Collectifs

Aucun risque collectif n’a été identifié.

2.4 Rapport Bénéfices/ Risques

La prise en charge palliative associe une prise en charge des différents symptémes penibles, en

lien avec I’évolution de la pathologie sous-jacente, a un accompagnement psychologique, social
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et spirituel. Cette prise en considération du patient dans sa globalité vise a améliorer sa qualité
de vie tant physique que psychique. Le respect de 1’autonomie, des droits et de la dignité du
patient passe par cet accompagnement et par I’information du patient quant a I’évolution
possible de son état de santé constituant ainsi un des objectifs de la prise en charge palliative,
et ce d’autant en unité de soins palliatifs. Interroger les patients accueillis dans ce type d’unité
pour connaitre les raisons qui les conduisent ou non a rédiger des directives anticipées

correspond & la démarche medicale habituelle et recommandée en la matiére.

2.5 Considérations éthiques

2.5.1 Soumission du protocole au Comité d’Ethique du Centre Hospitalier Régional et
Universitaire de Nancy

Le protocole de recherche a été soumis au Comité d’Ethique du Centre Hospitalier Régional et
Universitaire de Nancy qui a rendu un avis favorable a la réalisation de cette étude le 31 juillet
2017.

2.5.2 CNIL

Conformément a la Loi n°® 78-17 du 6 janvier 1978, cette étude a été déclaré aupres du CIL de

I’établissement.

2.6 Population étudiée

Deux groupes distincts ont été étudiés :

- patients en situation palliative d’une maladie grave quelle qu’elle soit, hospitalisés a 1’unité
de soins palliatifs au CHRU de Nancy ou suivis en consultation de médecine palliative au
CHRU de Nancy

- proches de patients en situation palliative d’une maladie grave quelle qu’elle soit suivis en
consultation de médecine palliative au CHRU de Nancy ou hospitalisés a 1’unité de soins

palliatifs au CHRU de Nancy

2.6.1 Mode de recrutement

2.6.1.1 Information sur I'étude

Une information concernant I’existence de 1’¢tude a éteé réalisée par voie d’affichage dans les

différents lieux de passage du public dans ’unité de soins palliatifs du CHRU de Nancy. Une
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fiche d’information résumant I’ensemble des informations en lien avec 1’étude a été distribuée
a chaque sujet éligible (patient ou proche) : aux patients lors de 1’évaluation clinique d’entrée
en unité de soins palliatifs ou lors de la 1ére consultation de médecine palliative, aux proches

de ces patients lors de la 1lere rencontre avec 1I’équipe médicale. (Annexe 1)

2.6.1.2 Document d’information et recueil du consentement

Les personnes (patients ou proches) ayant transmis leur intérét éventuel pour participer a cette
recherche ont été rencontrés par le médecin investigateur qui a Vérifié les critéres d’inclusion
et de non inclusion. A cette occasion, une information détaillée a été donnée concernant les
modalités de 1’étude : but, durée de la participation, procédures suivies, bénéfices, risques
prévisibles, confidentialité des données.

Les personnes avaient la possibilité de poser toutes les questions qu’elles souhaitaient afin de
leur permettre de donner ou non leur consentement. Un délai de réflexion était laissé a I’issue

de ’information.

Un formulaire de consentement éclairé (Annexe 2) a été remis aux personnes se prétant a la
recherche. Il résume I'objectif, la méthodologie et la durée de la recherche, les bénéfices
attendus, les contraintes et les risques prévisibles, 1'avis du comité d’éthique du CHRU, la

garantie de ’anonymat des données.

Les patients et leurs proches ne pouvaient participer a cette étude seulement s’ils avaient donné
leur consentement par écrit. Ce consentement était signé en deux exemplaires par le sujet et le
médecin investigateur. Il était prévu que le consentement des personnes se trouvant dans
I’impossibilité de consentir par écrit soit attesté par un tiers conformément au principe définit
a l’article L1122-1-1CSP.

Un exemplaire de consentement a été laissé a la personne se prétant a la recherche, 1’autre est

conservé par 1’investigateur et archivé pendant un minimum de 15 ans.

2.6.2 Critéres d’'inclusion et d’exclusion

2.6.2.1 Population des patients

Les critéres d’inclusion des patients étaient : des personnes de tous sexes, agées de 18 ans et
plus, en situation palliative d’une maladie grave, hospitalisées dans I’unité¢ de soins palliatifs

du CHRU de Nancy ou suivis en consultation de médecine palliative. Les patients devaient étre
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affiliés a un régime de sécurité sociale ou bénéficiaires d’un tel régime, devaient avoir recu
I’information compléte sur I’organisation de la recherche et signé un consentement éclairé.
Les criteres de non inclusion étaient : les personnes privées de liberté par une décision judiciaire
ou administrative, les personnes faisant I'objet de soins psychiatriques, les personnes mineures,
les personnes majeures faisant I'objet d'une mesure de protection légale (tutelle, curatelle,
sauvegarde de justice), les personnes majeures hors d'état d'exprimer leur consentement et qui
ne faisaient pas I'objet d'une mesure de protection juridique.

Les personnes atteintes d’une dysarthrie ou anarthrie rendant impossibles des entretiens semi-
dirigés, de troubles cognitifs et/ou confusion mentale, les personnes dont 1’état de conscience
était altéré durablement rendant impossible la conduite d’un entretien ne pouvaient pas étre
incluses.

2.6.2.2  Population des proches

Les critéres d’inclusion des proches de patients étaient : des personnes de tous sexes, agées de
18 ans et plus, accompagnant un malade en situation palliative d’une maladie grave,
hospitalisées dans 1’unité de soins palliatifs ou suivis en consultation de médecine palliative, du
CHRU de Nancy. Les proches devaient avoir regu 1’information compléte sur 1’organisation de

la recherche et signé un consentement éclairé.

2.7 Meéthodologie de la recherche

2.7.1 Justification de la méthode de recherche

Les méthodes de recherche qualitatives sont issues de la recherche dans le domaine des sciences
humaines et sociales. Elles ciblent d’avantage ce qui peut étre de ’ordre de 1’expérience
subjective de I’individu et repose sur une méthode inductive. Nous souhaitons explorer la
perception et I’avis des participants quant aux outils 1égislatifs en vigueur concernant la fin de
vie. La méthode qualitative nous parait donc un choix licite dans ce contexte. Il s’agit ici de
s’appuyer sur une analyse du discours afin d’étudier les différents processus en jeux dans
I’¢laboration des DA dans une population de malades et de proches de malades, méthode

relevant de la théorie ancrée. (61)

2.7.2 Recueil des données

2.7.2.1 Elaboration de la grille d’entretien
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Une revue de la littérature narrative portant sur la rédaction des DA par les patients atteints de
maladies graves et incurables a été effectuée. Cette revue a été réalisée a partir de la base de
données Medline. Les mots-clés retenus pour cette étude étaient [« end of life » OR « palliative
care» AND « advance directives »]. Les critéres de sélection des articles étaient des articles de
revues en francais et en anglais dont le titre ou les mots clés contenaient au moins les termes de
la recherche, publiés sur les 10 derniéres années. Les articles traitant de situations culturelles
isolées ont été exclus. La sélection des articles s’est poursuivie apres lecture du résumé et s’est
finalisée par la lecture compléte de I’article en se basant sur les éléments pertinents pour notre
question de recherche a savoir, les expériences francgaises et étrangéres en matiere de recueil
des DA ainsi que les écrits en lien avec les aspects médicaux, psychologiques et éthiques de ce
dispositif.

Cette revue de la littérature scientifique a été complétée par une revue de la littérature grise qui
s’est concentrée sur les rapports officiels et travaux de sociétés savantes (rapport SICARD,
travaux du Comité¢ Consultatif National d’éthique, travaux de la Haute Autorité de Santg,
travaux de la société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs...).

Cette revue de la littérature (scientifique et grise) a permis d’établir une grille d’entretien
version 1 que nous avons soumis a I’expérience lors de 4 entretiens exploratoires réalisés aupres
de 2 patients atteints de SLA et de 2 proches de patients souffrant de cette méme pathologie.
Nous avons choisi de tester notre grille d’entretien chez des patients atteint de SLA, la plus
fréquente des maladies dégénérative du systeme nerveux. Elle constitue en effet un modele de
maladie grave et invalidante permettant de discuter des freins et des leviers a I’élaboration des
DA. Elle se caractérise par son incurabilité annoncée d'emblée lors du diagnostic. De plus les
différentes défaillances en lien avec I’évolution de la pathologie touchent entre autre le systéme
respiratoire et les possibilités de déglutition. Ces défaillances peuvent ainsi étre suppléées par
des moyens techniques dont certains sont invasifs. De par leur survenue aigue, il apparait
nécessaire qu'une information précise soit donnée aux patients et a leurs proches quant a
I'évolution de la pathologie et a la survenue de complications engageant le pronostic vital afin
de les guider dans I’¢laboration de directives anticipées. L'information des proches/ de la
personne de confiance semble également primordiale, ce dautant qu'ils seront potentiellement
interrogés par les équipes médicales sur les souhaits du patients si celui-ci ne s'est pas exprimé
antérieurement par écrit.

Dans la pratique des soins palliatifs, les soignants sont souvent confrontés a un refus des

patients de se prononcer sur un choix anticipé concernant les décisions de fin de vie. Comme
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nous 1’avons déja vu, la SLA ne fait pas exception. Ceci invite a repenser le concept
d'autonomie dans un contexte de vulnérabilité. (61)(60)(59)(58)(55)
Nous pouvons avancer I’hypothése que la maladie grave, comme la SLA, est responsable
d’adaptations psychiques touchant entre autre a la temporalité¢ de 1’individu et a ses capacités
projectives, freinant ainsi 1’élaboration de directives anticipées. (62)(9)
Afin de tester nos hypothéses de travail, a savoir la nécessité de tenir compte de la temporalité
du patient et de ses capacités d’adaptation dans un processus décisionnel dynamique pour
faciliter I’élaboration des DA, nous avons effectué 4 entretiens semi- dirigés aupres de patients
atteints de SLA et de proches de malade. Ceux-ci nous ont permis de corriger notre grille
d’entretien initiale. A I’issue de ces entretiens exploratoires et des données de la littérature
complétés par des items qui nous semblaient pertinents pour répondre a nos objectifs, nous
avons obtenu notre grille définitive.
Ainsi les themes suivants ont été identifiés et explores lors des entretiens avec les patients et
les proches :

e Le contexte personnel du sujet participant

e Lacompréhension/ connaissance de la pathologie

e [’¢évolutivité de la pathologie

e La perception de I’évolution

e La connaissance du contexte légal

e La rédaction ou non de directives anticipées avec identification des éléments

facilitateurs et des freins

2.7.2.2 Article

Un de ces entretiens, enregistré chez un couple malade-époux, époux qui était aussi 1’aidant
principal de la patiente, nous a servi de support a un article publié dans un numéro spécial de
la Revue Internationale de soins palliatifs dédié aux DA.
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’:% é SUM é Sclérose latérale amyotrophique ou comment penser et dire I'impensable —

La sclérose latérale amyotrophique (SLA) est une maladie neurodégénérative
incurable. Elle est responsable d’une dépendance croissante au cours de son évolution et nécessite le
recours a des techniques de suppléance vitales. Elle peut constituer un modeéle relevant d’une prise en
charge palliative. Celle-ci est pourtant tardive. Il existe de véritables enjeux légaux et éthiques a aborder
précocement ce type de soins. L'élaboration de directives anticipées permet de respecter 'autonomie du
patient. La maladie grave rend pourtant leur élaboration difficile. Linformation du patient sur les possibi-
lités thérapeutiques curatives mais aussi palliatives peut faciliter 'expression de ses souhaits. Lapproche
palliative précoce dans la SLA facilite le dialogue autour de la fin de vie et pourrait faciliter les choix du

patient mais aussi du médecin.

S umm ary Amyotrophic lateral sclerosis or how to think and say the unthinkable —
Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is an incurable neurodegenerative disease.

It is responsible for increasing dependence as it evolves and requires the use of life-saving substitution

techniques. It can be a model for palliative care but this comes late. There are real legal and ethical issues

to address this type of care at an early stage. The development of advance directives allows the patient’s

autonomy to be respected. However, serious disease makes it difficult to develop them. Informing patients

about both curative and palliative therapeutic options can facilitate the expression of their wishes. The

early palliative approach in MS facilitates dialogue around the end of life and could also facilitate choices

of the patient and of the physician.
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Introduction

La sclérose latérale amyotrophique (SLA) ou maladie
de Charcot reste une pathologie mal connue. Son
diagnostic est difficile de par son expression clinique
non spécifique, en particuliers en début d’évolution.
La caractéristique principale de cette maladie, incu-
rable a ce jour, réside en son retentissement majeur
sur I'autonomie des patients. Maladie du motoneu-
rone, elle est responsable, au cours de son évolution,
de troubles de la déglutition, de la phonation et d'une
insuffisance respiratoire restrictive. Dans ces
contextes, se pose la question de I'instauration, mais
aussi de la suspension de traitements dits de sup-
pléance (alimentation entérale par gastrostomie, tra-
chéotomie et ventilation). Cette pathologie
concentre a elle seule toutes les problématiques
éthiques de la fin de vie: respect du souhait du
malade, altération de la communication orale, indi-
cation des techniques de suppléances vitales, lutte
contre l'obstination déraisonnable.

La loi francaise dite Leonetti d’avril 2005 précise la
place du patient dans les décisions le concernant,
et les conditions préalables a la mise en ceuvre
d'une limitation ou d’'un arrét des thérapeutiques, y
compris celles concernant le maintien artificiel en
vie. Ces grands principes sont renforcés dans le Loi
dite Claeys-Leonetti du 2 février 2016 avec notam-
ment le caractére contraignant des directives
anticipées [10, 11,12].

Il apparait donc primordial, alors que la législation
frangaise vient d’étre modifiée en renforcant la place
du malade dans les décisions de fin de vie, de nous
interroger sur les facteurs influengant I'élaboration
et A la transmission des directives du malade atteint
de SLA. Nous proposons a partir du témoignage
d’une patiente et de son époux, aidant principal et
personne de confiance, d’explorer ce qui peut, aux
différents stades évolutifs de la maladie, favoriser
lexpression du patient quant 2 ses souhaits.

Témoignage

Cet entretien a deux voix, a permis de déterminer
plusieurs phases distinctes dans le processus adap-
tatif de cette patiente et de son époux: 'annonce
diagnostique, Iévolution avec la perte d’autonomie
progressive, la confrontation aux complications et le
recours aux techniques de suppléances, enfin, la
prise en charge palliative.

Echos du terrain

Lannonce diagnostique: «Vous avez
attrapé une vraie saleté, ca s'appelle
etc,, etc.»

Le diagnostic et son annonce sont vécus comme un
événement traumatisant et brutal («tout de go »,
«sans détour ») comme en témoigne encore, plu-
sieurs années plus tard, I'impossibilité de nommer la
pathologie, et ce méme si la franchise du médecin
est pergue comme positive et fonde la relation de
confiance soignant-soigné.

Des réactions défensives se manifestant par une vo-
lonté d’agir et pouvant exprimer le souhait d’avoir
une maitrise de la situation faisant appel a l'action
sont bien décrites: «presque tout de suite aussi j’ai
voulu me renseigner sur de la kiné ».

Au cours de l'entretien nous retrouvons le souhait
d'avoir une meilleure connaissance de la pathologie
(«j'ai des encyclopédies... j’ai cherché donc dans
mon bouquin ») et des échanges d’expériences avec
d'autres malades ou proches, comme en témoigne la
place des associations de malades: «javais besoin de
parler a quelqu’un... on nous a parlé de l'associa-
tion », «on été au cceur du débat, chaque fois qu'il y
avait des réunions on pouvait étre 13, écouter, poser
des questions etc. », «ce qui était quelque chose de
réconfortant ».

’évolution

Lévolution de la pathologie justifie la compensation
des différentes pertes motrices, participant ainsi a
I'amélioration de la qualité et de l'espérance de vie
des patients: «j%étais vraiment prise dans un fais-
ceau d’aides etc., de conseils qui expliquent peut-&tre
le fait que je sois encore ici aujourd’hui ».

Si les besoins matériels et médicaux spécifiques sont
couverts de maniére satisfaisante, ce couple exprime
cependant un certain manque en termes d’accom-
pagnement psychologique et humain: «il faudrait
quelqu'un avec lequel on puisse parler », «on aurait
peut-étre besoin de quelqu'un qui sache comme ¢a,
discuter de la vie, de la mort »

Les techniques de suppléance vitale
et la fin de vie

Le sujet de la mort et celui de l'assistance au suicide
est abordé spontanément au cours de l'entretien,
tant par la patiente que par son conjoint. Ils
évoquent la question de la fin de vie comme une
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question réfléchie et sans anxiété particuliere. «Y a
un jour on sera peut-étre obligé d’en parler. Le jour
ol on sera obligé d’en parler on sera préparé, en
somme on aura les arguments et on saura exacte-
ment ol on veut aller ».

Les techniques de suppléance, et en particulier la
VNI, sont considérées comme des traitements spéci-
fiques, mais ne sont pas ressentis comme un choix
ou une alternative: «il (le médecin) m’a convaincu
que, apres les examens, il fallait absolument que je
mette un masque », «il faut, c’est nécessaire sinon
on meurt ». La perception de 'imminence du déces
semble plus importante lorsque le besoin de sup-
pléance ventilatoire apparait et devient permanent.
Cependant, malgré la connaissance des complica-
tions potentielles, aucune directive anticipée n’a été
élaborée.

La difficulté de se projeter est un argument avancé
dans cette absence délaboration: « Encore faut-il que
le malade puisse donner son avis. J’ai répondu ce que
je pensais parce que j'imaginais la situation autre-
ment, j’ai dit ¢a mais est-ce que jaurai dit la méme
chose quinze jours apres. Clest aussi, heu, fluctuant »,
«ou on en est complétement inconscient et on prend
la décision, soit on est trés conscient et on ne peut
pas prendre de décision. Je sais bien que je vais
mourir, bon tout le monde va mourir, mais je dois
mourir depuis trés longtemps, j'aurais dd mourir
depuis longtemps. Je suis une rescapée, donc envi-
sager la mort ¢a ne me plait pas du tout ».

Parallélement, l'idée d'étapes et de maturation des
différentes phases de la pathologie est jugée indis-
pensable: «donc je vais écrire un jour si c’est néces-
saire la décision de ne pas continuer les médicaments,
etc.», «On vit pas que le jour présent sans penser.
On pense aussi 2 ce qui pourrait arriver ».

Les souhaits du malade concernant sa fin de vie
sont discutés avec les proches. Les décisions prises
sont conditionnées par I'environnement familial :
«Clest aussi quelque chose qui est importante a envi-
sager pour les patients et pour le conjoint », « ce qu'il
faut envisager, il faut toujours prévoir, envisager ce
que ¢a va donner apres pour le patient et pour l'ai-
dant aussi », « Par contre s'il est 13, tant qu'il est 1a et
qu'il me supportera, jessaierai de continuer ».

La difficulté pour la personne de confiance d’étre
interrogée sur les souhaits du malade, et de respecter
des choix qu'elle ne partage pas forcément, apparait
clairement dans le discours: & propos de la trachéos-
tomie «je lui ai dit “si tu veux pas, tu veux pas” je
n’ai pas essayé de la convaincre quelle pourrait

peut-étre si vous voulez », « c'est comme ¢a, c'est
peut-€tre pas ce que je pensais ».

Si lincurabilité est bien comprise, la notion de soins
palliatifs n’a pas été abordée en termes précis au cours
du suivi. La découverte de 'unité de soins palliatifs
Sest faite & loccasion d'une hospitalisation de répit.

Cela a été l'occasion d'aborder la fin de vie et plus
précisément le lieu de celle-ci: «je lui ai dit..., si
vraiment un jour ¢a va trés mal, est-ce que je pour-
rais venir chez vous, parce que cest le seul endroit
ol j'aimerais aller... a dit oui parce qu'elle a bien
compris le probléeme », «Il faut maintenant que les
gens sachent que ¢a existe et que ¢a peut les aider ».

Le couple a été particulierement sensible a la prise
en charge globale proposée dans ce type de struc-
ture: «la j'avais vraiment limpression d’étre au
milieu d’'un réseau », «j'avais I'impression que la
jétais au centre de quelque chose qui agissait. »

DIscussion

Au-dela de 'annonce diagnostique, informer le pa-
tient sur les possibilités de prise en charge participe
au respect de son autonomie. [1] Cette information,
reste cependant une étape difficile, tant du point de
vue de Iéquipe médicale que de celui du patient. [2]
Nous voyons dans ce témoignage le traumatisme
induit par 'annonce d’'un diagnostic de maladie
d’emblée mortelle. Ce traumatisme peut étre respon-
sable d'une altération majeure de 'autonomie fonc-
tionnelle de ces patients y compris dans leur capacité
dlexpression verbale. Cette annonce est d’autant plus
brutale qu'elle fait souvent suite & de nombreux mois
de doute avant que le diagnostic soit posé. Elle peut
étre responsable de réaction psycho-affective ma-
jeure qui vont conditionner I'ensemble de la prise en
charge ultérieure en particulier relationnelle entre le
patient et les professionnels de soins [3].

Des études australiennes ont pointé les attentes des
patients atteints de maladies neuro-dégénératives et
de leurs proches. Ainsi, lempathie du praticien, sa
capacité a définir des objectifs de prise en charge
réalistes et de communiquer a ce sujet, sa propen-
sion a explorer les attentes du patient et de la fa-
mille, le suivi instauré constituent les bases d’'une
communication de bonne qualité [4,5]. Il apparait
donc primordial que la communication avec le pa-
tient et les proches soit optimale d’emblée afin de
faciliter ultérieurement les échanges a propos des
différentes techniques de suppléances vitales ou de
la fin de vie.
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Nous pouvons avancer 'hypothese, qu'au-dela des
difficultés ressenties par les médecins en particuliers
neurologues et de la nécessité d’améliorer leur forma-
tion quant 2 'annonce des maladies graves, il existe
une probable «résistance » des patients et des
proches, a évoquer la fin de vie au cours de la SLA [6].

Cette réticence présente des enjeux légaux mais
aussi éthiques. Selon une étude rétrospective réa-
lisée au centre SLA de Lille, si les patients sou-
haitent participer aux décisions thérapeutiques les
concernant, ils ne sont pas capables, dans prés de
50 % des cas, d’anticiper et d’exprimer un choix
concernant la prise en charge d’'une éventuelle com-
plication respiratoire [7]. Linformation des patients
des possibilités curatives mais aussi palliatives de la
maladie est le préalable au recueil du consentement
des patients, et parait indispensable a leur choix,
conformément 2 la loi. Ce n'est qu'a travers une in-
formation compléte du patient sur toutes les options
thérapeutiques que l'expression de sa volonté et de
son autonomie seront possibles [8].

Dans le cadre des procédures collégiales préalables
aux limitations et arréts de traitements, en I'absence
de directives anticipées et lorsque le patient est dans
lincapacité de sexprimer, le législateur prévoit que
la personne de confiance ou les proches soit inter-
rogés afin de connaitre les souhaits du patient en
pareille circonstance. Plusieurs études ont mis en
évidence des discordances entre la qualité de vie
ressentie par le patient et celle évaluée par l'aidant,
tout comme des discordances en termes d‘évaluation
de la souffrance psychologique, dans le sens d’'une
surestimation de la souffrance du malade par lai-
dant [9]. Ainsi, il nest pas possible de faire abstrac-
tion de importance de ce ressenti lorsque les
proches ou la personne de confiance sont interrogés
méme si, de maniere théorique, ils ne sont que les
«porte-paroles » des patients. Ceci constitue un ar-
gument supplémentaire pour inciter & promouvoir,
dans cette population de malade, ’élaboration de
directives anticipées.

Echos du terrain

A travers ce témoignage, nous pouvons constater
que le contact avec les structures de soins palliatifs
n’a pas été vécu négativement par le couple. Ils ont
pu 2 cette occasion aborder la fin de vie, le lieu du
déces, ses circonstances et ce dautant que cette hos-
pitalisation était une hospitalisation de répit en
dehors de tout événement intercurrent

Une intégration précoce des soins palliatifs pourrait
faciliter la communication autour des questions de
la fin de vie, des arréts de traitement et des direc-
tives anticipées. Lexpérience des équipes de soins
palliatifs et leur travail en multi professionnalité,
dans un continuum de soins, permettraient de
concevoir cette démarche comme complémentaire
dans le suivi et non plus comme une nouvelle rup-
ture dans le parcours de la maladie dite grave,
lorsqu’elle s'organise en phase terminale voir ter-
mino-terminale. Cette prise en charge globalisée du
patient serait l'opportunité a un recueil progressif de
sa volonté et aboutissant a la rédaction de ses direc-
tives anticipées.

Dans notre expérience, les directives anticipées sont
le plus souvent abordées au décours d'une complica-
tion, lorsque les traitements de suppléances sont dis-
cutés ou en phase terminale. Ceci peut témoigner la
aussi, de la difficulté a anticiper les situations de
crise, situations dans lesquelles l'intérét de ces direc-
tives prend toute sa valeur. Si informer le patient,
afin de recueillir ses directives anticipées, est indis-
pensable dans le contexte, il n'est pas pour autant
souhaitable que la relation de soin se donne ce re-
cueil comme principal objectif [10].

Conclusion

Linformation délivrée doit s'inscrire dans une rela-
tion visant a laisser s'exprimer la possibilité du pa-
tient & sautodéterminer tout en respectant sa
temporalité propre. Cest peut-étre ici le véritable
enjeu des soins palliatifs dans les pathologies
neuro-dégénératives.

38



Sclérose Latérale Amyotrophique ou comment penser et dire I'impensable
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2.7.3 Réalisation des entretiens

Chaque sujet a bénéficié d’un entretien semi-dirigé, a partir de la grille élaborée.

Ces entretiens se sont déroulés au sein de I'unité de soins palliatifs du CHRU de Nancy, en
chambre pour les patients hospitalises et dans la salle de consultation pour les patients
ambulatoires et les proches. Les entretiens ont été réalises par le médecin investigateur et ont
été enregistrés a I’aide d’un dictaphone numérique puis leur contenu stocké sur un disque dur
externe. Chaque participant a bénéficié d’un entretien unique pendant la durée de 1’étude.

A la fin de I’entretien, le médecin a recueilli quelques données sociodémographiques permettant
de caractériser 1’échantillon de I’étude. Ces données sont les suivantes : sexe, age, statut
matrimonial, lieu de vie (logement particulier / institution), activité professionnelle (actif /
inactif / retraité) et la catégorie socio professionnelle.

Pour les patients, nous avons recueilli la notion de participation ou non d’un proche et en cas
de participation, la nature du lien avec le proche et pour les proches, la notion de participation

du patient et en cas de participation la nature du lien avec celui-ci.

2.8 Saisie des données

Les entretiens enregistrés ont été retranscrits verbatim via le logiciel SONAL.(63)

SONAL est un logiciel permettant de retranscrire le texte sur un traitement de texte tout en
synchronisant le travail d’écriture avec le support audio. Ces retranscriptions ont constitué le
corpus. C’est a partir du corpus SONAL que nous avons réalis¢ la thématisation de nos
entretiens.

Un travail de préparation du texte a éte réalisé dans un second temps afin d’obtenir un format
adapté a son analyse par ALCESTE®.

11 s’agissait d’explorer comment les patients et leurs proches parlaient des dispositifs l1égislatifs
en place. Nous avons donc extrait de nos entretiens avec les patients, un corpus correspondant
au discours des patients dans cette thématique en excluant les prises de paroles du médecin
investigateur. Les formes textuelles ou mots du corpus ainsi obtenus ont subi une lemmatisation

permettant ainsi d’obtenir des formes réduites.
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2.9 Analyse des données

2.9.1 Analyse chronométrique et lexicométrique a I'aide du logiciel SONAL

La synchronisation entre ce qui est entendu et I’écrit, permet de réaliser une analyse de la
répartition du temps selon chaque thématique.
Par ailleurs, SONAL permet un comptage lexicométrique illustrant la richesse du discours a

travers le nombre de mots différents qui ont été utilisés.

2.9.2 Analyse textuelle a I'aide du logiciel Alceste

Le logiciel Alceste repose sur une analyse statistique distributionnelle. (64)(65)(66) Aprés une
analyse du vocabulaire et de sa fréquence, le corpus est découpé en unités de texte. Ces unités
de textes sont classées en fonction de la distribution du vocabulaire au sein de celles-ci. Le
logiciel met ensuite en relation le vocabulaire de ces unités selon une classification hiérarchique
descendante. Apres avoir identifié les classes et le contenu, Alceste calcule la force du lien entre
les unités textuelles par le calcul d’un coefficient phi. Le lien est considéré comme fort lorsque
le mot et la classe sont associés par un coefficient supérieur a 0.2.

Cette analyse nous a permis de mettre en évidence quelles étaient les caractéristiques des
informations médicales et de la communication soignant — soigné sur lesquelles les sujets se

basaient pour prendre des décisions concernant la fin de vie et rédiger des directives anticipées.

2.9.3 Analyse manuelle

Nous avons par la suite, complété notre analyse par une analyse manuelle réalisée par deux

analystes distincts et indépendants.

2.9.4 Analyse statistique

Les caractéristiques des 2 sous-groupes de 1’échantillon ont fait I’objet d’une analyse statistique
descriptive, et ont été présentées sous la forme de pourcentages (variables qualitatives) ou de

médianes et étendues des distributions (variables quantitatives).
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3 RESULTATS
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3.1 Freins et leviers a I'élaboration des directives anticipées chez les patients en
situation palliative
3.1.1 Synthése des résultats

3.1.1.1 Caractéristiques de la population de patients

L’objectif principal de notre étude portant sur les malades était d’identifier, a partir de leur
discours, les freins et les leviers a I’¢laboration des directives anticipées dans cette population
de patients en situation palliative.

12 patients ont été interrogés sur cette période pour obtenir une saturation des données, avec un
sex ratio de 1 et un age moyen de 73,8 ans = 11.2 ans (médiane = 71.5, étendue = [59 ; 90]). 11
patients étaient atteints de cancer et une patiente d’insuffisance cardiaque terminale.

Les caractéristiques socio- démographiques des patients interrogés ainsi que 1’existence de DA

ou participation de leurs proches a I’étude sont résumeées dans le tableau 1.
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Tableau 1 :

. Age Statut . . Existence Participation d’un
Patient Sexe . Profession Pathologie .
(Ans) Marital De DA proche a I’étude
Commercante a la Insuffisance
1 F 74 Veuve . . non non
retraite cardiaque

Cancer digestif
2 F 66 Divorcée Ancienne employée Insuffisance non oui

respiratoire

» Ancien chef ) .
3 M 86 Marié ) Hémopathie non non
d’entreprise
» . Cancer digestif
4 M 69 Marié Ancien cadre non non
» . . Cancer .
5 M 7 Marie Ouvrier en retraite . non oui
prostatique
-, . Cancer )
6 M 68 Divorcé Ancien cadre . oui non
Pulmonaire
» Cancer
7 F 59 Mariee Agent d’entretien . non non
Pulmonaire
» . ) Cancer
8 F 66 Mariee Ancienne employée . non non
Ovarien
. Cancer .
9 F 90 Veuve Sans profession . non oui
Pulmonaire
» Ancien professeur Cancer
10 M 83 Marié ) . non non
des écoles Prostatique
. . Cancer oui
11 F 58 Célibataire Personnel de service . ) non
Ovarien Non adaptées
. . Cancer .
12 M 89 Marié Ancien contremaitre . non oui
Mammaire

Afin d’atteindre notre objectif, la grille d’entretien comportait a la phase initiale des échanges,
des questions autour de la notion de soins palliatifs. Il semblait en effet indispensable de vérifier
que le contexte de 1’étude était bien compris par les participants.

Tous les malades interrogés utilisaient le terme soins palliatifs et avaient connaissance a la fois
de leur diagnostic et du pronostic fatal qui y était associé. Nous pouvions donc supposer que
des discussions concernant leurs souhaits quant a la fin de vie et le contexte législatif, avaient
¢été anticipées au vu du niveau d’information regue.

Seuls 3 patients cependant connaissaient le dispositif 1égal. L’un d’entre eux avait rédigé des
DA et un autre avait rédigé un document destiné a ses proches afin de préparer ses obseques
mais n’abordait pas la question de la fin de vie. La derniere patiente avait rédigé des DA qui
n’étaient pas applicables et demandait une euthanasie. Ces résultats illustrent le défaut

d’information mais également de compréhension des patients quant a leurs droits.
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3.1.1.2 Analyse chronométrique et lexicométrique

Si les patients sont trés prolixes quand ils abordent leur parcours médical ou encore leur
autonomie, nous avons pu assister a un appauvrissement du discours lorsque la question des
DA était abordée. La thématique « DA et personne de confiance » représentait en effet

seulement 13,7 % des formes utilisées pour 25,2% du temps d’échange.

3.1.1.3 Analyse textuelle réalisée par I'intermédiaire du logiciel ALCESTE ©

L’analyse textuelle par réalisée par ALCESTE retrouvait 3 classes d’énoncés significatifs :

Pertinence du traitement : Elevée
(73% d'unités classées )
39
min o 75
decision discussion 146
bolographe permanent ‘;:
rendre . .: T i
PR soin palliatifs
anticiper -
ocon carte
medica+ testament
s dimection
O
O
° N °
Classe 2 3 Classe 1
Mot associé Mot a Mot associé
mari anticiper soin
chose testament palliatifs
ecrire permanent
ire carte
confiant decision
voir discussion
aller prendre
femme main
facile etat
mettre important
connaitre cote mois
expliquer signe sante
fois fait determiner
gens monde moment
idee corps entendre
truc dernier question
aimer papa jour
choix payer corps
laisser argent dr
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Classe n°1

Cette classe est formée de 14 wnités, soit 7,73% des unités classées. les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que soin,

palliatifs, permanent, carte, decision, discussion.

Mots significatifs

Présences

soin
palliatifs
permanent
carte
decision
discussion
prendre
main

etat
important
mois

sante
deterniner
moment
entendre
question
jour

corps

dr

temps
passer
nedical
semaine
document
exactement
facon
place
arriver
essayer
traiter
nedecin
repondre
forcement
compliquer

Rbsences

faire
ecrire
mari
chose
famille
volonte
problene

Khi2 Effectif

113
100
14

~
=1
O I T N Y A I P R S R SC -y SURE PSSP

Khi2 Effectif

> > > > > > b

(© IMAGE - Alceste Entreprise

Extrait des unités en fonction des mots significatifs

faut une prise en charge heu et puis une concertation il faut des echanges
verbaux permanents/ PATIENT 06: le temps est tres important PATIENT 06: c'-est
avec 1" evolution ¢'-est avec la concertation c'-est avec la discussion et c'-est
la que je me repete ca a ete determinant mais uniquement dans le cadre des soins
palliatifs personne n' en a fMealablement et si on ne prend/ _

actuellement ' al des rendez-vous heu heu permanents avec le medecin de 1

hopital au niveau des soins palliatifs reguliers si on a un examen tous les quatre
nois ou cing mois ca ne sert a rien il faut des examens repetitifs il faut il/
mais cet echange que j' ai et puis j' ai 1' infirmiere tous les jours aussi

PATIENT 10: ca aussi c¢'-est important elles perdent pas leur temps parce-que c'-
est toujours utile de dialoguer PATIENT 10: c'-est important aussi PATIENT 10:

elle ait toutes les cartes en main pour decider a ma place quand je ne pourrai

pas/ PATIENT 06: tant-que je le ﬁSEE}ai on le fera en concertation permanente mais
il y arrivera bien un moment ou je ne pourral pas heu ca se passera je sais pas

dans combien de temps une semaine quinze jours avant la mort non obstent je
voulais qu' elle/

heu peut-etre sur mon etat de sante peut-etre sur des decisions a prendre
questions materielles liees a mon etat de sante et je voulais donc que ma fille

soit representative et ait toutes les cartes en main vis-a-vis du corps medical
qu'

il faut avoir certaines notions il faut avoir certaines notions avant de
prendre des decisions quel qu elles soient il faut deja un murissement et puis

apres il faut des certitudes et les certitudes ont ne les a qu' aux soins
palliatifs i1/

mon etat de sante/ PATIENT 06: et heu donc depuis que mon etat de sante s' est

aggrave j' ai un soutien permanent de 1' un et de 1' autre requlierement ils
viennent me voir ils prennent 2 3 jours de conges ils viennent me voir

requlierement chacun tous les 15 jours/ PATIENT 06

elle est primordiale non seulement elle est primordiale elle doit etre
reactualisee a chaque fois elle est deterninante il faut en parler en permanence/
PATIENT 06: c'-est pas parce qu' il y aura eu un testament c'-est pas parce qu' il
y aurait eu une poignee de conclusions prealables qu' on s' arrete la il faut de
la discussion permanente il faut des rendez-vous c'-est un peu comme ce-que j' ai/

n' v aque la qu' on prend des certitudes et encore moi ca fait un petit moment

que je suis soigne par heuheuheu les soins palliatifs et j' al encore pas toutes
les cartes je les ai en main forcement/ PATIENT 06

pas cette decision d' aller aux soins palliatifs soi meme ou ou ou sur decision
du corps medical PATIENT 06: on sefE_Egﬁais bien informe il n' y a que la qu' on
peufjgz;e-gfgﬁ-fnforme et i1 faut une discussion permanente permanente ca c'-est
hyper important PATIENT 06: ha c'-est c'-est PATIENT 06: c'-est le bonheur
PATIENT 06
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Classe n°2

Cette classe est formée de 137 unités, soit 75,695 des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que mari,

chose, ecrire, dire, confiant, voir.

Mots significatifs

Khi?2 Effectif

16
13
25
2
22
21
36
10
10

9
10

8
1

0

Présences

mari
chose
ecrire
dire
confiant
voir
aller
femme
facile
mettre
connaitre
expliquer
fois

gens

idee

truc
aimer
choix
laisser
trouver
discuter
facilement
traitement
cas

fin

epoux
homme
mourir
parler
penser
rester
imposer
naladie
silence
accepter
acharner
demander
leonetti
reqarder

.

[N
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Rbsences Khi2 Effectif

soin -9
medical -2
testanent -26
palliatifs -26
pernanent -19
anticiper 18
etat -16
deces -16
important -16

> > > e > > > o o

() TMAGE - Alceste Entreprise

Extrait des unités en fonction des mots significatifs

0 ben je sais pas parce-que aujourd'-hui ca va pas mais peut-etre que demain je
pourrais 1' ecrire/ PATIENT 07: oui elles fonct ioment pas bien aujourd'-hui/
PATIENT (7: ﬁETE_Eeut-etre que demain je pourrais ecrire/ PATIENT (7: non non/
PATIENT 07: -

¢ oul ha oul tout-a-fait parce-que bon tout en gardant la personne de confiance
pour un autre probleme plus grave ou que j' aurais oublie d' ecrire qu637-§EETfNT_

05: oui/ PATIENT 05: oul oui/ PATIENT 05: oui oui parce-que bon je peux ecrire
tout ce-que je veux mais si j' ai oublie quelque-chose/ PATIENT 05: elle va dire

qu' est-ce qu' il faut que je fasse/ PATIENT (5:

¢ mais elle je la vois pas m' accompagner elle va pleurer PATIENT 11: elle va non
non mene sil elle le dit elle dit si ca me fera du bien elle fera ce qu' elle veut
mais bon PATIENT 11: non non parce-que je la connais quand-meme PATIENT 11

¢ pour moi ' etait plus facile oual/ PATIENT 08: oui je-pense/ PATIENT 08: et en
fait il-y-a une chose que 32;7;rai pas faite c'-est bizarfg-ag-n' ai pas J' aural
pu aussi ecrire une lettre a mon mari/ PATIENT 08: mais je ne 1' ai pas faite/
PATIENT 0B: -

¢ §" aurals peut-etre plus facile/ PATIENT 12: de le remplir/ PATIENT 12: mais
¢'-est a-la-fols bien et a-la-fois mal parce-que heu je veux dire on ne sait pas
¢'-est come si vous me denandiez ¢'-est comne si vous demendiez d' ecrire le
temps qu' il va faire demain matin/ PATIENT 12

o eventuellenent ma femme dans les jours qui viennent/ PATIENT 03: de leur en
parler/ PATIENT 03: la ca peut aller assez loin/ PATIENT 03: il a definit vous
voulez dire que c'-est un projet/ PATIENT 03: elle est effective/ PATIENT 03

o non non plus/ PATIENT 05: ha ben la je pourrai pas vous repondre parce qu' elle
se confie pas toujours/ PATIENT 05: non ha non non non/ PATIENT 05: oui/ PATIENT
05: oui/ PATIENT 05: ha oui/ PATIENT 05: alors comme ca ca rend pas responsable la
personne de confiance s' il arrive quelque-chose/ PATIENT 05: oui oui parce-que/
PATIENT 05: ha ben moi je verrais les trucs a ecrire ca serait quand-neme/
PATIENT 05: ca serait mes volontes/ PATTENT 05:

¢ non ecrire non parce-que j' ai du mal a ecrire PATIENT 09: moi ce-que je veux
quand si je suis dans le coma si je ne peux plus respirer et bien qu' on laisse
aller PATIENT (9:

¢ oui/ PATIENT 11: oui voila/ PATIENT 11: oui/ PATIENT 1l: voila/ PATIENT 11: oui
voila oui voila/ PRTIENT I1: non/ PATIENT 11: oui bien sur/ PATIENT 11: bien sur/
PATIENT 11: oui voila/ PATIENT 11: oul voila/ PATIENT I1: oui/ PATIENT 11: oui ca
a ete facile bof/ PATIENT 11: j' al retranscrit bof/ PATIENT 11: voila parce-que
je suig_ﬂﬁ_ﬁeu ¢' etait facile bof pour me debarrasser quoi pour dire vite que ca
se passe vite quoi/ PATIENT L1: oaui/ PATIENT 11: oui oui/ PATIENT 1L:

¢ mais il n' y a qu' une personne de confiance PATIENT 12: alors ma femme a 88
ans PATIENT 12: moi j' en ai 90 elle ég}a-ﬁgiztetre morte avant moi fg7yren sais
rien PATIENT 12
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Classe n°3

Cette classe est constituée de 30 unités, soit 16,58% des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que
anticiper, testament, deces, medical, pareil, holographe.

Mots significatifs

Présences Khi2 Effectif

anticiper
testament
deces
medical
pareil
holographe
direction
frere
ecrit
souhaite
cote
signe
fait 9
monde

corps

dernier

papa

payer

argent

humbhun

narque

reqler

notaire

respect

pouvoir

9
8
7
b
6
b
6
b
6
b
6
b
papier 5
5
5
3
3
3
3
3
2
2
2
1
1
1
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>

Ebsences Effectif
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Extrait des unités en fonction des mots significatifs lluage et réseaux

c'-est la succession alors je conseille fortement d' anticiper avant de faire
un testament holographe au niveau medical/ PATIENT 06: il faut d'-abord regler
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PATIENT 04: donc pourquoi pas si ca peut aider a/ PRTIENT 04: a etre plus

exhaustif que possible pas de probleme/ PATIENT 04: ah je suppose/ PATIENT 04: je

suppose je ne suis pas subitement devenu analphabete je-pense pour pouvoir/
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—_— , . —_— , probjend:
crever la bouche ouverte a plus pouvoir respirer les yeux ouverts et tout je veux fanille
qu' on m' endorme parce-que je ne pourrai plus respirer ca sera la seule solution apeler” Hstarent
il . L]
et on fa_lt/ hohgapﬂqe o
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Individus les plus représentatifs par classe
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Clessen°2  75,6%%
137 unités textuelles (uce)
41 Mots distincts analysés

Classen®3 16,58%
30 unités textuelles (uce) ()

39 Mot distincts analyses Corpus Patients_ - Taile 75Ko
Total unités textuelles %l
Total unités classées 181

Nombre de mots analysés 392
Nombre total demots 12665

Classen°l 7,73%
14 unités textuelles (uce.) )
34 Mots distincts analysés
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Dendrogramme e la deuxieme classification descendante hiérarchique
Corpus Patients SansMedecin2, 75 Ko, dendrogramme edité e 09 Novembre 2018 a 10039, issu dune classification double
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Ces classes illustrent bien I’importance pour les patients d’étre informés et de pouvoir échanger
afin de prendre une décision, celle-ci concernant non seulement le malade mais également ses
proches. La discussion autour des DA est par ailleurs directement liée au déces et a la notion
de mort.

3.1.1.4 Analyse Manuelle

L’analyse manuelle a quant a elle permis d’identifier plusieurs thématiques illustrant les
facteurs favorisants mais également les freins a I’élaboration des DA.

La fin de vie et la maladie correspond a une temporalité bien particuliére dans laquelle, les
patients expriment leur difficulté a se projeter. Ainsi si la mort et les démarches qui lui font
suite sont aisément abordées, le temps du mourir, lui est inconcevable.

L’incertitude liée aux évenements pouvant survenir ou a I’évolutivité de la pathologie, est un
des obstacles a la rédaction des DA méme avec 1’appui d’un modeéle, qui pour les personnes
interrogées ne sera jamais complétement exhaustif.

De plus, le passage a 1’écrit reste difficile de par la crainte de ne pas se faire comprendre. Si
pour les plus agés des malades interrogés c’est la prise de décision, fait non coutumier
culturellement dans cette génération qui préfere une attitude plus paternaliste, qui est difficile,
I’ensemble de notre population exprime une grande confiance dans le corps médical.

Il est ainsi attendu de celui-ci essentiellement une information et un réle de conseil voire une
délégation décisionnelle. Dans tous les cas, la notion de DA apparait comme une démarche

dynamique et partagée avec les équipes médicales et les proches ou la personne de confiance.

Au-dela du passage a 1’écrit, c’est 1’élaboration des DA elles-mémes qui semble difficile chez
les patients en situation palliative. L’ impossibilit¢ d’imaginer, de conceptualiser le temps du
mourir, bien que le pronostic soit connu, conduit a une incapacité a rédiger des DA. Le partage
d’une éventuelle décision concernant la fin de vie avec les proches au sens large et non
seulement avec la personne de confiance, ainsi qu’avec les équipes médicales, apparait comme
indispensable.

Ces échanges s’inscrivent dans un processus dynamique tenant compte de la temporalité du
patient mais aussi des différentes étapes évolutives de la pathologie, garantissant ainsi une

meilleure adéquation entre situation vécue et DA.

3.1.2 Article
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Abstract:

We need to identify the reasons for the underuse of advance directives in
palliative care patients.

A qualitative cross-sectional survey of individual semi-directed interviews
was conducted in the palliative care unit of Nancy.

Analysis of the interview content allowed highlighting, a greater difficulty
when it came to AD completion. The patients interviewed remained
paradoxically in the hope of a distant death. The notion of end-of-life not
being « conceptualized » made it impossible to develop a decision-
making process in this topic and much less putting it in writing. The use
of a model did not appear suitable since, not representative of the
situation specific and not taking into account the environment of the
patient, in particular the familial setting. Beyond the timing, the
conditions and modalities of the collection of ADs were the predominant
factors favoring their relevance. While patients interviewed claimed their
right of access to detailed and fair information, they did not demand a
right to decide. This dynamic and shared approach Early and dynamic
shared discussions with physicians, family members and/or trusted
person appeared as being most suited to the wishes of the patients.
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Beyond the transition to their writing, it is the elaboration of the ADs
themselves that is seemingly difficult for palliatives patients, despite the
prognosis being known. The notion of anticipatory discussions and «
advance care planning » or prior care planning associating the patient's
entourage, appears to be a model more in line with the expectations of
patients in palliative situation.

SCHOLARONE™
Manuscripts

http://mc.http://mc.manuscriptcentral.com/palliative-medicine

56



©CONOUODAWNE

Palliative Medicine

PALLIATIVE MEDICINE AUTHOR SUBMISSION CHECKLIST

Page 2 of 27

Please complete this checklist for all papers submitted. Please indicate, very briefly, how this has been addressed. This checklist is a

mandatory upload on submission.

Item Explanation How this has been addressed
(briefly, a sentence will suffice)
Article title WHY: Because we want readers to find your work. respected instructions
Have you followed our guidelines on writing a good title that will be found by search engines? (E.g. with
methods in the title, use of common words for the issue addressed, no country names, and possibly
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International
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30 is this referenced within the paper?
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35 do not reference papers in preparation or submitted, but in-press publications are acceptable.

36
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WHY: Because abbreviations make a paper hard to read, and are easily misunderstood

Have you removed all abbreviations from the text except for extremely well known, standard
abbreviations (e.g. Sl units), which should be spelt out in full first? We do not allow abbreviations for
core concepts such as palliative or end of life care.

respected instructions

Research ethics
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Have you given full details of ethics/governance/data protection approvals with reference numbers, full
name of the committee(s) giving approval and the date of approval? If such approvals are not required
have you made it explicit within the paper why they were not required. Are details of consent
procedures clear in the paper?

respected instructions

Date(s) of data

WHY: So readers understand the context within which data were collected

respected instructions

collection Have you given the dates of data collection for your study within the body of your text? If your data are

over 5 years old you will need to articulate clearly why they are still relevant and important to current

practice.
Structured WHY: So readers can find key information quickly respected instructions
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WHY: So that participants are protected, and its importance made clear
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formatted with the requisite ‘Do’s, Don’ts and Don’t knows’?
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Ownership of
work.

Can you assert that you are submitting your original work, that you have the rights in the work, that you
are submitting the work for first publication in the Journal and that it is not being considered for
publication elsewhere and has not already been published elsewhere, and that you have obtained and
can supply all necessary permissions for the reproduction of any copyright works not owned by you.
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Nancy
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included in the
study, 6
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the patients
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2 were
widowed, 2
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single. The
majority of
patients (n=9)
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Eleven out of
12 patients had
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patient had
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The
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key statements

e Advance directives are underuse in France and concern
patients in palliative situations

e A qualitative cross-sectional survey using individual semi-
directed interviews was conducted in palliative patients with
serious diseases

e We identified a major brake and a potential level:

o Beyond the transition to their writing, it is the
elaboration of the ADs themselves that is seemingly
difficult for palliatives patients

o The notion of anticipatory discussions appears to be a
model more in line with the expectations of patients in

palliative situation.

Introduction
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Recently, French governments have modified legislation regarding the rights of patients with
serious and incurable disease, in order to meet the wishes of the population to participate in the
decisions regarding their health. The Leonetti as well as the Claeys-Leonetti law gave patients
with incurable diseases the possibility of limiting or discontinuing a treatment and expressing
their wishes in advance directives regarding their medical management at the end of their life

in cases where they would no longer be able to express such wishes. (1) (2)

The advance directives (ADs) consist of a written document, dated and signed by its author,
and identified by his or her last name, first name, date and place of birth. Any adult, whether ill
or not, can, « in the event that he or she is ever unable to express his or her wishes » (Article L.
1111-11 CSP), write ADs that express his or her wishes « relative to the end of life with regard
to the conditions for the continuation, limitation, discontinuation or refusal of treatment or
medical acts » (Article L. 1111-11 CSP). Actually they are valid without time limits are
modifiable and revocable at any time. The usefulness and effectiveness of these guidelines have
been strongly criticized, including: the lack of opposability by physicians, non-compliance by
the latter due to lack of knowledge of the law, difficulties in accessing Ads.... The Sicard report
highlighted the difficulty for patients to develop and draft advance directives because, among
other things, they were considered « useless or even dangerous ». Moreover, their purely
consultative nature did not constitute, a guarantee of genuine consideration of the patient's
wishes. To remedy these criticisms, Law No. 2016-87 of February 2, 2016 creating new rights

for patients and individuals at end of life has, in principle, rendered advance directives binding.

Nevertheless, a number of studies have shown the difficulty for patients to develop and write
ADs. only 2.5% of deceased individuals had written ADs. (4) Incurable patients with lung or
gastrointestinal cancer, one of the obstacles identified in the drafting of advance directives was
a difficulty to project oneself into the future. Previous family or personal experiences or
philosophical beliefs regarding death influences the patient's ability to project into an end-of-
life situation. (5) This reluctance to write ADs presents both legal and ethical issues. In this
setting, it is important to put in place comprehensive information at the disposal of the patient
on all available therapeutic options, on the curative but also palliative possibilities of the disease
allowing, in the long term, a progressive collection of the wishes of the patient, which is
respectful of his or her own temporality. It is only in these terms that the expression of one's

wishes and autonomy will be feasible (6).

This notion of temporality is further accentuated in so-called serious diseases and is articulated

with the ambivalence in this type of situation. Even though the notion of incurability can be
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integrated, the projection into an approaching end of life remains difficult. One of the arguments

put forward is the difficulty of issuing an anticipated wish outside of any explicit context. (7)

Paradoxically, very little research has been undertaken to date to identify the reasons why the
writing of ADs is so infrequent. A study conducted at University Hospital of Nancy (HUN)
showed that there was a lack of knowledge of the concept of advance directives by patients and
their careers. However, respondents were very interested in this issue and 93% were in favor of

writing such directives. (8)

It is thus necessary to ascertain the means of optimizing the participation of patients and more

generally of the population in the transmission of their wishes regarding the end of life.

In light of the above, our objective was to identify the brakes and levers for the writing of ADs
in patients with serious illnesses in palliative situations, to improve the implementation of

actions promoting communication on the subject.

Methods and study population
Methods

A qualitative cross-sectional survey using individual semi-directed interviews was conducted

in palliative patients with serious diseases, hospitalized in the palliative care unit at the UHN.

The Ethics Committee of the UHN reviewed and gave a favorable opinion on July 31, 2017 for
the conducting of this study in accordance with Law No. 78-17 of January 6, 1978, declared

this study to the Information Technology and Liberties Committee of the institution.

Study population
Inclusion criteria : men and women , aged 18 and over, in a palliative situation for a serious and

incurable illness, hospitalized in the palliative care unit of the UHN. Patients had to 1) either be
affiliated with a social security scheme or a beneficiary of such a scheme, ii) have received

complete information on the conducting of the research and iii) sign an informed consent.
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Exclusion criteria persons deprived of their liberty by a judicial or administrative decision,
persons under psychiatric care, minors, persons of legal age under a legal protection measure
(guardianship, curatorship, judicial safeguard), adults of full age unable to express their consent

and not subject to a legal protection measure.

Individuals with: i) language disorders or unable to express themselves in French rendering
semi-structured interviews unfeasible, ii) cognitive disorders and/or mental confusion, iii) state
of consciousness permanently impaired making it impossible to conduct an interview were not

included.

Information relative to the existence of the study was carried out by postings in the public
hallways and passageways in the palliative care unit of the UHN. An information sheet
summarizing all of the information related to the study was also distributed to each eligible

patient within days of entering the palliative care unit.

Patients who conveyed their potential interest in participating in this research were met by the
investigator who verified the inclusion and non-inclusion criteria. A reflection period was given
after providing the detailed information regarding the study procedures. A signed consent was

collected for each participant who thereafter underwent an individual semi-directed interview.

The interviews were recorded using a digital dictaphone and were retranscribed verbatim

constituting the body of the interview.

A content analysis of the interviews was then performed by textual data analysis software
(SONAL and ALCESTE®). The SONAL software enables synchronizing audio data and their
textual transcriptions. (9) The qualitative analysis of semi-structured interview data via this
software therefore includes both lexicometric and chronometric data. ALCESTE is an
automated textual data analysis softwarebased on a statistical classification of context units. A
first hierarchical top-down classification is followed by a hierarchical ascending classification,
thus allowing to determine lists of words and establish a statistical link for each of the latter

with their respective class. (10)

A corpus corresponding to the discourse of the patients in this thematic was therefore extracted.
The textual forms or words of the body hence obtained underwent a lemmatization enabling the

generation of reduced forms whose analyzable forms are used to carry out the descending
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classification. Analyzable forms included the reduced forms with exclusion of so-called « tool-

words » i.e. non significant. (11) (12)

In a second step, the body was subdivided by the software in context units which in turn were
regrouped into lexical classes. Lastly, an ascending hierarchical classification allowed

establishing links between the words used.

While the use of textual data analysis software represents a valuable aid in qualitative research,
they are nonetheless incomplete. We therefore completed our analysis with a manual analysis

performed by 2 distinct and independent analysts (CLC and TRJ).

Results

A total of 12 patients were included in the study, 6 women and 6 men, with a mean age of 73.8
+ 11.2 years (median = 71.5, range = [59; 90]). Seven of the patients were married, 2 were
widowed, 2 were divorced and 1 was single. The majority of patients (n=9) were retired. Eleven
out of 12 patients had cancer (lung (n=3), gastrointestinal (n=2), prostate (n=2), ovary (n=2),
breast (n=1) hematological (n=1)), and one patient had heart failure. Data saturation was

reached at the end of these 12 interviews.

Chronometric and lexicometric analysis using SONAL

These 12 interviews had a total duration of 6h05. Seven themes were identified in these
interviews, a last portion corresponding to pauses during the interview or digression. The

interviews represented 731 separate extracts. (figure 1)
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loved ones- autonomy
accompaniment 23%
8%
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temporality
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medical context
legislative aspects 10%
14%

Figure 1: distribution of themes during interviews

The « legislative aspects » and « AD/trusted person » themes accounted for 39.5% of exchange
times but only 23.2% of forms used (10.5% of forms for legislative aspects and 13.7% for
AD/trusted person).

Automated textual data analysis using the ALCESTE® software
In this analysis, 73% of the text units were classified (high relevance level) and 27% were
rejected from the analysis. The classified units were divided into 3 groups hereafter called

theme (or simply significant statements class).

Each class was numbered according to its order of appearance in the classification, the class
consisting of text segments (or text units) specific to the latter. Each text segment contained a
number of words representative of the class. The link between text segments and classes, as

well as between words and class, was measured using the y2 coefficient.( figure 2)
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Class 1 contains 7.73% of units

Class 2 contains 75.69% of units

Class 1 contains 16.58% of units

181 units distributed in 3 classes (73%)

Non-classified units rejected: (27%)

Number of analyzed words: 392
Effectiveness of the analysis: 75%
Number of distinct words: 1468
Total number of words: 12665

Number of classified units: 181
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Figure 2: simply significant statements class
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Class 1 was found to be the first detached and most specific, and most homogeneous in the
classification tree. It represents 7.73% of the classified text units and is the most characteristic
with words such as care, palliative, permanent, card, decision, discussion which evoked the
relationships between patients and physicians and the need to have « all the cards in hand »;

this class represents the need for patients to be informed and to exchange.

Class 2, the next highlighted class , represents 75.7% of the classified text units: its significant
words included husband, thing, write, say, confident, see. This theme evoked the choice of the
trusted person by the patients, the place of the relatives and the fact that the decisions at the end

of life concern not only the patient but also his or her relatives.

Class 3, representing 16.6% of the classified text units: its significant words included
anticipating, will/testament, death, medical, similar, holographic. This class is directly related

to the theme of death.
Manual Analysis

The manual analysis identified several themes in the excerpts of the patients discourse regarding

advance directives.

Advance directives and temporality

The notion of time was very much related to the notion of uncertainty in the interviews.

« I don't know how my disease will evolve, so how can I decide when the time comes that I no
longer want what I wish, etc », « how can I guess what [ will need or not when the time comes...
I'm already struggling to say what I really want », « we're never sure what's going to happen »

« we're not masters of the future ».

Although all interviewed patients were able to evoke the incurable nature of their disease and
the notion of exclusive palliative care, they only considered the usefulness of advance directives
in terminal situations. « I think that, I hope I don't need that yet ... I think it's still a bit early for
me ... for now, let's say I'm still relatively well », « I think it's because I'm not yet, I'm not yet,
how can I explain this... the process was not done because I think that I'm not yet at the end of

my life ... at the end of my illness ... I think it's not the time yet ».

The projection into an uncertain future, although patients admitted having benefited from

information adapted to the evolution of the disease, remained difficult: « it's as if you asked me
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to write what the weather will be tomorrow morning » « How can I imagine under what
conditions? », « you have to know how it's going to happen, what suffering it's going to generate

».

While it was difficult for patients to consider their end of life, they readily discussed their
wishes after death in a spontaneous manner, and evoked the management of their belongings
and the resulting notarial acts: « we will find in time a notary for my last wishes ... I want to be
buried » « first of all, I have to solve all the financial matters... I settled everything, I have
settled everything beforehand » « to put things in order, euh, materially » « for myself, 1
arranged my funeral, you see I arranged my funeral in advance » « I prepared a paper, [ have a

death folder, in case of death ... I've been thinking these days about body donation to science »

Advance directives and dynamic approach

The notion of uncertainty linked to the evolution of the disease refers to discussions with the
physicians during the care process that led to the successive decision-making. In this
perspective, the ADs appear as part of a dynamic process: « we can see it coming ... we can
make a correction ... it is with the evolution, it is with the collaboration, it is with the discussion

», « there first needs to be a progressive deterioration ».

Advance directives and the difficulty of transitioning to writing

The fear of not being understood by writing down their wishes was one of the barriers raised
by the patients: « the problem with writing is that it's complicated ... we don't know the proper
terms ... I would be afraid to be misunderstood, ... to have my wishes misunderstood, what I
want ... the proper ... the terms ... », « with a code ... to write them, I said it would not be very
easy to write ... to throw myself into a writing such as this, I'm a little terrified » « I know
nothing medically, therefore », « well, not getting it right, to already say things as they should
be said », « it is very difficult to find the words to write it », « the formula, we don't know, we

can't say ».

The model of advance directives represents an aid but remained, for the patients, poorly
representative of their own situation or of the end-of-life situation that they manage to imagine:
« it would certainly be necessary to write choices of expression ... take existing cases where the

patient would have accepted that this case be disclosed and, euh, be able to extract the choices
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that were made by the trusted person or by the patient himself/herself », « even in the written
instructions, there would necessarily be omissions I guess ... in any event, the model as such,
even if not reproduced fully if you will, could always be useful » « I saw on the internet we can

even answer the questionnaires on the internet, but it's still rather complicated »

Advance directives and shared decisions

In order to assist in the drafting of advance directives, the patients considered having help from
one or more third parties, physician, loved ones/family and trusted person. « I say aside from
being helped by a doctor ... a doctor I really trust » « I would have to do it with the participation
of others » « while keeping the trusted person for another more serious problem or in case |
had forgotten to write what ... I don't know, maybe necessary to discuss it with the doctor » «
someone with whom, with whom we are comfortable ... who helps with the writing and then
sometimes even helps to transcribe my thoughts » « I still think that it's my husband and the

children ».

This assistance appeared as necessary to the drafting but also to the preliminary decision-
making: « I cannot simply tell them, there... I said it was enough, therefore you have nothing

to say ... who other than family or the treating doctor »

Transcribing one's wishes in writing relieves loved ones and the trusted person of the emotional
weight and responsibility of passing on these wishes: « It does not make the trusted person

responsible if something happens »

Confidence in the medical profession and the difficulty of making decisions

The older patients expressed they based an absolute trust in doctors. In this context, while
information appeared essential , it did not participate in the decision-making process They
rather wished to delegate to the physicians: « As I've always said, I trust the doctor, you have
to say yes if he or she proposes something ... I've always explained, we had to trust the medical
field ... I cannot judge on the treatment either, because the doctor is still able to know what to

put in the treatment ».

« I've never needed to make a decision ... so I'm alone and I never needed to make a decision
on my own » « myself, I always used to say Amen, I'm well treated, so fine, if I'm told to go

there, I'll go there, it's not for me to discuss it, I'm not in a position to do it ... as soon as I go
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through the door of a hospital, if I go in, it's because I wanted to, from that moment where I go
through the door, well it's not longer me ... are we in a position to decide ... is a patient in a

position to say ... they already lack the basics of medical training ».

Discussion

This study revealed that while the objectives of the treatment and the incurable nature of the
disease were known to all, patients remained paradoxically in the hope of a distant death. The
end-of-life projection was not conceivable, as evidenced by the poorness of the discourse when
the subject of advance directives was discussed. The timing of the drafting of advance directives
remains an issue in its own right. An American study showed that the proximity of death did
not exclude the desire for aggressive care and that there was a tendency to choose to limit end-

of-life care when ADs were written too early. (13)

This result is confirmed by a French study on attitudes towards ADs and the factors influencing
their writing in cancer patients which highlighted that the main obstacles to writing ADs are
the temporality of the patient and the avoidance of the question of death, which the patient uses
as an adaptive strategy in the face of a possible deterioration. Priority is hence focused on the
fight against cancer and it is this context that would partly explain the lack of AD collection in

these patients in order to reduce what the author calls cognitive dissonance. (14)

The conditions and modalities of the collection of ADs appear to be a second ?factor favoring
their relevance. A situation of crisis, the description of a general situation remote from the
current clinical situation or a too factual discourse or use of medical jargon are all factors that

provide inappropriate ADs. (15) (16)

From an elaborated discourse when discussing the history of the disease and their relationship
with the medical teams, or the notion of decision-making autonomy, the discourse was
conversely reduced herein to « yes » or « no » when the current legislative process was
discussed. This impoverishment of the discourse is related to the difficulties in developing such

a concept. The notion of end of life not being « conceptualized », it is impossible for them to
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develop a decision-making process in this matter and much less putting it in writing. This
writing indeed takes the form of a genuine contract for the patients, obligating them to the
physicians but also to their family, a constraint that he or she does not wish to impose on their

relatives,

The post-mortem period was conversely evoked spontaneously and without any particular
anxiety. This aimed at relieving relatives of decisions in a difficult time. We found that the real
difficulty for patients to evoke the end of life is because it is synonymous with uncertainty and
suffering whereas preparing one's succession or funeral appears easier since more familiar and
still integrated into a certain ritualization, all while putting death itself at a distance. Whereas
death is conceivable because experienced through one's entourage, the time to die, however, is
not. This attitude also allows to pursue beyond death, in the notion of transmission whist
remaining « engaged ». This tendency to self-fulfillment, to « put one's affairs in order » and

give meaning to our death was previously described. (17)

The use of a model too standardized, non-representative of the situation specific to each patient
does not take into account the environment of the patient, particularly with regard to the familial
setting. Indeed, while the patients interviewed asserted their right of access to detailed and fair

information, this does not mean they demand a right to decide.

For the older patients, the possibility of participating in the decision-making process even
appeared inconceivable, culturally speaking. A paternalistic medical model is still strongly
anchored in this population and remains unchallenged. This finding appears to be related to the
educational model of the interviewed patients and the organization of the French medical
system, whereas older age was conversely associated with a higher probability of completing

ADs in an elderly Anglo-Saxon population. (18)

The place of relatives in the broader sense and not only that of the trusted person is seemingly

fundamental in the development of wishes at the end of life.

Advance directives appeared to be inseparable from early discussions with physicians but also
with family members and/or trusted person as well as throughout the evolution of the disease.
The development of advance directives thus appears as a dynamic process, based on regular
exchanges with medical teams and relatives. This process allows a progressive adaptation to
the gravity of the disease while remaining respectful of the capacities and temporality of the

patient. (19)(20)
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This dynamic approach thus appears as a means for patients to readily express their decision-
making autonomy at the different stages of their illness while freeing themselves from the
weight of written directives as well as the binding nature of what is perceived as a contract. For

the physician, it is a question of including a narrative approach in his a clinical practice. (21)

Conclusion

Beyond the transition to writing of directives, it is the elaboration of the ADs itself that is
seemingly difficult for patients in a palliative situation. The impossibility of imagining or
conceptualizing the time of death, although the prognosis is known, leads to an inability to write
ADs. The sharing of a possible end-of-life decision with relatives in the broad sense and not
only with the trusted person, as well as with the medical teams, appears essential. These
exchanges are part of a dynamic process taking into account the temporality of the patient but
also the various evolutionary stages of the disease thus ensuring a better match between an
experienced situation and ADs. The notion of anticipatory discussions and « advance care
planning » or prior planning of care associating one's entourage, would appear to be a model
more in line with the expectations of patients in a palliative situation. A prospective study of
patients with various incurable diseases, whose vital prognosis would be different, would
enable specifying the modalities of these anticipated discussions and the interest of their

adaptation to the peculiarity of each clinical situation.
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3.2 Lesdirectives anticipées vues par les proches de patients en situation palliative

3.2.1 Synthése des résultats

3.2.1.1 Caractéristiques de la population des proches

Le second objectif de notre étude était d’analyser le point de vue de proches de malades en
situation palliative quant aux freins et aux leviers qu’ils pouvaient identifier chez les patients
mais également pour eux- méme, se sachant non malades.

Ainsi, 10 proches de patients ont été inclus, dont 8 femmes et 2 hommes, pour obtenir une
saturation des données, d’age moyen égal a 56.5 + 9.0 ans (médiane = 54.5, étendue = [42 ;
73]). Il s’agissait d’un enfant de patient dans 8 cas et de conjoint dans 2. Tous les participants
accompagnaient un malade atteint de cancer.

Les caractéristiques socio- démographiques des personnes interrogées ainsi que la participation

de leur proche malade a 1’étude sont résumées dans le tableau 2.

Tableau 2 :
Participation
Age Statut . .
Proche | Sexe . Profession Lien avec le malade | du proche malade
(ans) | marital
al’étude
1 F 42 Mariée Infirmiére Fille oui
2 F 73 Marié Ancienne employée Epouse oui
3 F 63 Mariée Ancienne commercante Fille oui
4 F 62 Mariée Employée de créche Epouse non
5 F 64 Divorcée | Ancienne Cadre sage-femme Fille oui
6 F 55 Mariée Psychologue du travail Fille non
7 F 49 Mariée Infirmiere Fille non
8 M 54 Marié Enseignant chercheur Fils non
9 F 51 Mariée Second de cuisine Fille non
10 M 52 Marié Ingénieur fils oui

3.2.1.2 Analyse chronométrique et lexicométrique

Si la thématique « DA et personne de confiance », représente 37,3% du temps d’échange, elle

ne comporte cependant que 16,4% des formes utilisées, évoquant un discours pauvre.

3.2.1.3 Analyse textuelle réalisée par I'intermédiaire du logiciel ALCESTE ©

L’analyse textuelle par réalisée par ALCESTE retrouvait 3 classes d’énoncés significatifs :

84



maman

Trouver

. mendre
" maman
= seul
= lirnite

» proch

decision

prendre

- faire
Soeur
vraiment
woir

L=

confiant

t

- confiant

vraimen

- decision
- confiant

® Classe1 ® Clagse2 ® Classe2

ouai

- lzanetti
connaitre
nom

E

: PDE‘i,ﬂS

informe

o Nop clasese

idee

- EEEERSEEBEESESSEEEEEESEE =
= @RS ST g EEEEEE T E E =
B oE FTRREE oz k-
-
=
= - g | = 88 =5 551 5 8
= § = = = = =
® g 5 = 2 =
g
- =4 FETSERT T g # =
" Nuages factoriels Classes factorielles suivant les formes i Clazzes  Individuz  Modalités
-guestion Ao 2
= *£as -fi
- sante 5 . faire n
& - justement T o fait - faire
= - aller . wair = - donner
=] = solution = malade
= - Eiivn - proifend

. Palliatif
- 1018

- parler

- t

oin

medecint ]
- faire

O Afficher les centres
Afficher les réseaux

85




Classe n'1
Cette classe est formée de 86 wnités, soit 25,98% des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que loi,
simple, soin, idee, informe, nom,

Mots significatifs Extrait des unités en fonction des mots significatifs lluage et réseaux

resences Khi? [Rffectif et elle dit ben j' etais pas au courant comme les dons d' organe les gens
;?i v oB savent pas qu' il-y-a eu un changemgﬂz7-5§OCHE_07: et_ET?est conme ca quT-SH se
z;Tgle 32 1? rend compte qu' on est mal informe/ PROCHE 07: les gens sont mal informes/ PROCHE e
idee n g ﬂ%ﬁ}pmﬁmﬁ
inforne /) faut que ce soit clair il faut pas y mettre des grands mots PROCHE 07: soins Eg@ﬁPﬂfCOU”erW
nom il j palliatifs qui c'-est qui comprend ce-que ca veut dire sofﬁg_ﬁalLiatifs Pﬁ@@ﬁf:07: campe Tﬁ%giﬁmg;%$ﬁ5m
EZE?;r gg 1‘3 soins de confort.pas souffrir des nots sinples pour dequﬁ de tous les m qui Mz:‘.ﬂ(}l[l,‘lowonnﬂ;g&;;
palliatif ! ont deja pas envie de w de ca PROCHE 07: on a pas w de ﬂ de ca en cgqr&% Simp|9i e
traiter 9 9 realite PROCKE IT: FIE it Ieonetg'
;eonetfi 18 % donc on pourrait tout-a-fait faire exactement la meme chose dans des services “;Wéswﬁmwﬁkﬁf
;Z:Ei;“re %3 }; de geriatrie ou dans des services de soins palllatifs/ PROCHE 03: est-ce-que les Buckpen”™
not 10 gens regarderaient ils diraient peut-etre pas qu' ils regardent mais ils le
monde 16 8 regarderaient peut-etre/ PROCHE 03: HUM/ PROCHE 03: je ne parle pas de spot je
information 16 § parle de documentaire/ PROCHE 03: 1' information/ PROCHE 03: la peur/ PROCHE 03
gza;te 12 1; on est d'-accord les EEEEE palliatifs c'-est quol c'-est le confort c'-est le
service 1 8 bien il faut des termes simples je dis pas que les EEEEE palliatifs ¢'-est pas ca .
soigner 12 f mais ca parle pas 2 tout le ﬂfﬂﬁi/ PROCHE 07: mrged%in parler
Zigiie 18 é ¢'-est pour ca quand vous m' avez BEEEE de cette fameuse EEE iEEEEiEE PROCHE_ ot rite'
parler 9 % 04: Je la connais par le non PROCAE 04: mais je ne connais pas le fond PROCHE 04: —
inscrire 9 4 je n' ai pas ete chercher PROCHE 04 o !
Eiu¥% 8 E et puis qui peut avoir du recul et qui peut-etre bien informee/ PROCHE 07: et CTFZ%{% e
;;?één: g Z puis qui connait la personne qu' il va soigner et puis on a tous un medecin e o
nedecin g 8 traitant maintenant/ PROCHE 07: designe/ PROCHE 07: .
exactenent 8 ! possible/ PROCHE 07: palliatifs/ PROCHE 07: je me suis dit ho lala, PROCHE 07: s CQW
gjgfisant g g ha bon je me suis dit oh la la la pauvre dame elle sait pas/ PROCHE 07: et dans ma i i
jour 4 8 fanille pour parler du coup la plupart des gens savait pas alors que moi je sais igéﬁu:xim okt
grand 4 4 j' ai pas plus informe que ca le mot palliatif et moi quand je parlais aux persomes - jour - facle
passer 4 9 soignantes dans les services je disais papa il va etre en SP je'HEEEIE/ ! !
§Z§§iér g 3 c'-est un peu la meme chose que les gens pour la transmission d' EEEEEEE/
egalement 3 3 PROCHE_10: HUMHUN/ PROCHE 10: HUMHUM/ PROCHE 10: HUMHUM/ PROCHE 10: oui c'-est le
carte 2 3 qui ne dit mot consent/ PROCHE 10: ben/ PROCHE 10: ben moi ce-qui me parait bien , Hire
papler 2 4 ¢'-est ¢ etre inforne ce fornalisne/ PROCHE 10 pzig ! [awji

‘ ‘ heu §' al marque ecoute on me dit sedation profonde je ne sais meme pas si ¢'- Jour } =
Absences Khi2 |Effectif ‘ ‘ i chose Sire

est ca exactenent heu on avait pas trop envie de revenir la-dessus/ PROCHE 07: on T

confiant 9 f a le courrier/ PROCHE 07: ha oui oui ca c' etait il a peur il a peur de ca/ ! wlliatit
o 0 moEn C o simple
decision -6 0 - comnaitre
manan 5 0 je je les soins palliatifs pour moi c'-est evident que tout le monde sait ce-
problene 5001 que ¢'-est/ PROCHE 03: mais en fait en posant la guestion autour de noi non/ el
C:it 'j E PROCHE 03: donc effectivenent les medias n' en parlent pas suffisamment/ PROCHE 03 abstion patler
Eonne 4 5 la peur les gens sont tres superstitieux quand-meme/ PROCHE 03: si j' en parle Tedécin ot
facile 4001 pas si Je 1" ecris pas/ PROCHE 03, en-meme-temps, ca n' arrivera pas je-pense/ SR e
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Classe n°2
Cette classe est formée de 158 unités, soit 47,735 des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que vie,
trouver, dur, bonne, oual, moment.

Mots significatifs Extrait des unités en fonction des mots significatifs lluage et réseaux

Erésences Khil Bffectif sur ceux qui vont rester/ PROCHE 09: oual parce-que/ PROCHE 09: ben oui/

vie 9 2 PROCHE_09: flnalement je-pense que 1' ecrlture est quand-mene la bonne facon de

Siiuver ig 12 dire je-pense que c'-est la meilleure en fait/ PROCHE 09: voila il faut EEEEXEE le -

bore v bon nonent il faut s' y preparer psychologiquenent je dirai deja/ PROCHE 09: moi ”qmmmmkmemc+

ouai 1 2 oul/ PROCHE_09: non moi persomnellement ca pose pas de problenme/ PROCEE 09: oui/ fﬁiT pmbhm+m%;i
nonent 1L 16 PROCAE 03: e bonne ek
Si??ﬁ“ie ﬂ ﬂ * oui/ PROCHE 09: oui/ PROCKE 03: non c'~est-vrai que Je n' ai pas ecrit/ PROCHE. Jfn alnﬁﬁlf\vﬁggg‘gg;ﬂf;;;“ .
finalement TR 09: 9" al dit mais j' ai pas SEEEE c'-est une SEEBE a franchir encore/ PROCHE 09: finalement dU e |ﬁmﬂe
forcenment 0 c'-est pas facile c'-est pas facile de dire je vais mourir/ PROCHE 09: em{ﬁﬂ? i
facile § U o donc quelque part meme ayant bien reflechi heu il ne peut poser que quelque- ?ﬁ”ea”;(;;:g#]%ﬁsm
giiécal g 42 chose d' assez generique/ PROCHE_06: et qui peut ne pes etre du cout la situation Pl
fanille g qui va poser problene au corps medical nedical/ PROCHE 06

oo T T v dr-accord/ PROCKE 09: HUN/ PROCHE 09: d'-accord/ PROCHE 09: ha ok et vous

é:iieChlr g lé trouvez ca sur internet/ PROCHE 09: d'-accord/ PROCKE 09: d'-accord/ MEDECIN:

annee 6 6 VOILR/ PROCHE 09: ben je suis jeune encore, fiffi’ PROCHE 09: voila c'-est EEEEES

CoTps 6 6 mais c'-est difficile parce-que quand on EEEEE on se dit waouh c'-est une EEEBE/ -

etape 6 b PROCHE_09: \J"thangnr
poser 6 18 \ et ouis ant estce oy . o ) . robelfefrigt et .
nodele 61 puis qu' est-ce qu' on fait/ PROCHE 09: c'-est 1 ESELE ben finalement ¢ P Vit
solution § 5 est peut-etre la parole, rires, PROCHE 09: c'-est peut-etre la parole maintenant majd} .
rire 515 ¢'-est plus facile de dire que d' ecrire/ PROCHE 09: peut-etre je-pense aussi ot tller
aller 5 4 parce-que on le dit et_ﬁﬁfs le dire ¢'-est le dire 1' ecrire c'-est une preuve/ faire o .
savoir 5 W PROCHE 09: oui c'-est ecrit ¢'-est ecrit alors voila ¢'-est come un contrat je ™ tie o
question ) 55 vous dis c'-est comme ﬁﬁ_ﬁgu un testanent/ PROCEE 09:

psychologiquemen § 8 - forcendht
sante 4 8 o mon epouse sait que de-toute-facon/ PROCHE 08: s' il arrive quoique ce soit ben ey

ecrit 40 je vais rejoindre, rires, PROCHE 08: voila mais ca sert T rien de de de perseverer it
mala?e 4 et de tenter quelqugﬁgﬂase qui de-toute-facon voila/ PROCKE 08 pis -
mourir 4 9 - bome sy
acharner 4 10 o alors qu' ils ne sont pas malades ouai parce-que la ils voient 1' EEEE de sa ?fﬁam put fouriz
direction 4 28 belle-nere et puis voila ils sont alles la voir et puis elle bouge un orteil ou/ ' '
euthanasie 4 S PROCHE 01: donc ca c'-est tres tres dur/ BROCHE 01

ziiire g 11 o ils se battent apres maintenant pour ou le maintenir en vie ou ¢'-est/ PROCHE_

servir 3 5 09: et ca c'-est/ PROCHE 05: oui/ PROCHE 05: voila ha §'-accord/ PROCHE_05: oui/ dirggtion %w%jn
arriver 3 ,%? PROCHE 05: oui/ PROCHE 05: UM/ PROCHE 05: ha oui tout-a-fait ca me poserait aucun fait o
o 0 D problene/ PROCHE 05: oui oui/ PROCHE 05: ha oui/ PROCHE (5: tout-a-fait oui oui/ ‘ kit
Rbsences Khi2 Effectif 5§5€E§jﬁ5: ben je vais peut-etre y reflechir je sais pas encore exactement/ éizﬂeno arrther
vraiment 14 2 PROCEE_05: dire ¢ \
gigiiznt 'ig 12 ¢ c'-est un peu lui refiler le bebe, rires, c'-est un peu ca quoi quand-nene e
nanan 9 1 PROCHE 05: oui c'-est de-toute-facon c'-est difficile d' anticiper toutes les e
simple ) 0 solutions tous les cas PROCHE 03: je-pense que c'-est ca le plus dur PROCHE 05: i

inﬁorme 4 0 o c'-est plus facile a dire a ses enfants ou a son mari qu' a ecrire/ PROCHE 09: foid
izggetti :g 8 je-pense qu' il faut je-pense qu' il faut etre malade pour gizé-ggﬁ_a' ecris ¢'- itwtm“ gerstgnel.
loi 72 est un peu comme un testament finalement/ PROCHE 09: oui oui/ PROCHE 09: histolre, ossier anticiper

L]
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Classe n°3

Cette classe est constituée de 87 unités, soit 26,29% des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que
confiant, vraiment, maman, prendre, decision, clairement.

Mots significatifs

Présences

confiant
vraiment
maman
prendre
decision
clairement
soeur

mere
franchement
seul
souhait
permettre
papa

choix
besoin
designer
alde

cote

coup

genre
naladie
fille
linite

cas

signer
ecouter
premier
respect
demander
enterrement
avis

facon
situation
effectivement
age

espece
instant
conscience
enfant

Rbsences

vie
oual
aller
famille
loi
jour
poser
moment
dur

Khi2 Effectif

QU
R 1
K-
u 16
B 1

K

=

12 Effectif

N

e L on

o b
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Extrait des unités en fonction des mots significatifs

le premiere personne de confiance/ PROCHE 10: donc moi je ne me substitue pas a

la volonte de maman qui est certainement la personne la plus proche-de papa mais
comment le je suis pas certain d'-ailleurs que je prendrais tout seul une decision
de ce type ca ca n' etonnerait/ PROCKE 10

personne de confiance ca pourrait tres bien-etre un de mes 4 freres et soeurs

je veux dire moi je suis que heu d'-ailleurs s' il y avait une decision a prendre

je-pense que je demanderais a mes freres et soeurs et a meman puisque maman est/

papa ' a parle de ca est-ce-que ¢' etait une blague finalement ou est-ce-que

c'-est vraiment ce qu' il souhaite PROCHE 10: j' en sais rien et je sais pas qui

peut prendre la decision je-pense que ce sera maman qui choisira un enterrement a
mon avis traditionnel PROCHE 10: mais bon faute-de mieux je vais dire PROCHE 10
c'-est ni porteur ni banal PROCHE 10

effectivement non je n' ai rien siqne/ PROCHE 08: donc je ne pense pas que
manan n' ait designe comme etant personne de confiance mais par-contre je-pense

que ma soeur/ PROCHE 08: est elle personne de confiance/ PROCHE 08

sion prend le cas de la pathologie de ma maman donc ce-qui est effectivement
heu je 1€ veux paé_gﬁjourd‘—hui PROCHE 08: pézzgtﬁue les effets secondaires sont
tels mais 3 ans apres je diral tout change et puis il n' v a plus les effets
secondaires qu' il y avait avant alors peut-etre que la aussi il faudrait de facon
periodique PROCHE 08 T

et les directives ben donc du coup bah j' ai dit a papa/ PROCHE 07: je lui ai

dit bah ecoute denande ha bah 11 me dit c'-est toi alors bah je lui ai dit je sais

mais faut 1' ecrire faut 1' ecrire faut le signer et puis je lui ai dit ben ecoute

' al dit il est il demande aussi hein je reexplique ce-que c¢'

anticipees ou personne de confiance a la limite c'-est ses enfants PROCHE (3
donc on prendra les decisions pour elle et o sera toujours d'-accord PROCHE 03
donc a la linite effectiverent on aurait pu je-crois que ¢'-est a 1' hopital elle
avait mis une personne de confiance/ PROCKE 03: elle avait mis ma soeur ainee/
PROCKE 03: _

de fragilite heu que dans-la-mesure ou on peut 1" anticiper anticiper des
actions possibles et bien franchement je-pense que c'-est tres bien/ PROCHE 08:
alors je ne le pense pas etant-donne que je sais que pour etre personne de
confiance je-pense qu' il faut signer/ PROCHE 08: un document heu je ne le pense
pas par-contre je-pense qu' ellg-g-agsigne ma soeur/ PROCHE 08

je sais meme pas enfin je veux dire si on peut choisir le mode d' enterrement
si la personne veut etre crematisee ou pas je veux dire qui prend la decision
franchement ' en sais rien PROCHE 10

enfin surtout ne pas prendre ma propre decision/ PROCHE 07: parce-que ma propre

decision ca ne sera pas la meme que lui hein/ PROCHE 07: ha si ha si moi si mes
soeur moins mais justement heu il n' y a pas tres longtemps a la maison il a dit

111" a dit il a dit vous savez que sandrine heu elle c'-est ma personne de
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o o -
i 0 w
L4 L4 T
[ [ [
ol [V . ]
,-'. vie
& trouper
dur
bonne
moment
1
le ans 58 e e 3
ole [ loi ;
s simple !
soin
infor , idee ,*
Lnrorne fiiant | ipfopme
vba}ment
naman *
prendre
decision

Extrait du dictionnaire du corpus trié par ordre alphabétique, avec les effectifs réels des mots dans le corpus

Mot analysé  Effectif | |Mot analysé | Effectif | |Mot analysé Effectif | Mot analysé | Effectif = Mot analysé | Effectif | Mot analysé |Effectif

accident 5 corps 3 euthanasie 0 laisser 8 partie 9 role 4
acharner 12 cote 8 evident 5 leonetti 9 partir 3 sante 9
age 4 coup 13 exact 1 limite 11 passe 9 savoir 15
aide 3 courant 1 exactenent 12 loi 15 passer 9 service 8
aider 8 courrier 13 expliguer 1 nalade 12 patient 39 servir 8
aller 73 decide 3 facile 20 maladie 5 penser Y] seul 9
anener 1 decision 21 facon 8 manan 15 permettre 11 signe 5
an 12 demander 19 faire 100 mari 8 personnes 3 silence 1
annee 3 designer 3 fait 85 nedecin 58 personnel 3 simple 13
anticiper Y difficile 12 fanille 29 medical 9 petit 11 situation 8
arriver 24 dire 81 fille 13 mere 6 peur 1 soeur 10
avis 1 direction 46 fin 1 mettre 23 poser 24 soin 13
besoin 10 discussion 8 finalement il modele 10 possible 11 solution 5
bonne 13 discuter 1 fois il mois 6 premier 3 souffrir 9
capable 1 don 5 forcement 13 moment 18 prendre 23 souhait 1
carte 1 donner 15 franchement 5 monde 13 pret 9 suivre 11
cas 30 droit 1 genre 5 mort 10 probleme 20 temps 1
changer 5 dur 18 gens 29 mot 11 proche 93 testament 6
chercher 1 ecouter 1 grand 1 mourir 33 psychologiqu 9 therapeutiqu 5
choix 1 ecrire 22 gros 8 moyen b question 2 traiter 10
chose {7 ecrit 28 hopital 6 necessaire 5 reagir 5 trouver Iy
clair 1 effectivenen 17 idee 8 nom 1 reanime 3 truc 4
clairement 6 egalement 5 important 5 organe 6 referent 8 venir 6
comprendre 1 enfant 12 information 9 ouai 26 reflechir 13 vie 29
compris 13 entendre 14 infornme 1 palliatif 11 regarder 3 vital 6
compte 5 envie 8 instant 5 papa 19 remplir b vivre 1
condition 5 espece 5 interesser 5 papier 9 respect 9 voir 58
confiant 66 espoir 5 interet 5 pareil b respecter 1 volonte 1
connaitre 23 etape 6 jour 20 parler 57 rester 8 vral 5
conscience 5 etat 3 justement 9 part 1 rire 2 vraiment 21
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Individus les plus représentatifs par classe

Individu

Khi?

Libellé des variables signalétiques

Absence d'individu

Individus les plus représentatifs par classe

Classification ascendante sur le corpus

Effecti

f
?
1
1
1
1

Mot analy sé

fire.

facile 7

frowver o
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Jo g

ecit l;

ecrire B

pap ¢

demander 9

entendre o

coup
foche

effectivemen q

maman ]
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decision 2 b

e .
possible B
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ol b
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simple o
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*aire o
medecin o ]
var
fos o
patler o
chose b

fait

finalement 2
moment

vie i
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famile i
Savoir o

viaiment i

danp_er g

confiant

petient b §
0ens b

problem I

direction i

anticiper b 5
dur

poser b

Question y 4

cas

ariver o

Atention : classification effectuée seulement sur 50 formes

Classe 1

Classe 3

Ce corpus ne contient pas d'individu
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Classen 2 47.73%
158 unites textuells (u.ce)
65 mots disincts analyses

Classen® 3 26,29%
87 unités textuelles (uce.) o
51 mots dstincts analyses Comus Proches S - Taile 98 Ko

Total unités textuelles 3
Total unités classées Bl
Nombre de mofs analysés 206
Nombretotal demots 16472

Classen® 1 25,98%

86 unités textuelles (uce.) o
58 mots distincts anlyses

Dendrogramme ce la premiére classification descendants higrarchique
Corpus Proches SansMedecin?, 98 Ko, dendrogramme édite e 09 Novembore 2018 2 1036, issu d'une classification simple
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L’analyse par le biais du logiciel ALCESTE© met donc en évidence 3 groupes thématiques
représentant 99% des unités textuelles classees. La premiére thématique représente 25.98% des
unités textuelles classées et évoque 1’aspect 1égislatif associé en particulier au don d’organes.
Le second theme formé de 47.73% des unités textuelles classées évoque la vie, la notion de
temps et de difficulté. Enfin la 3°™ thématique est représentative de la place des proches et de

la personne de confiance.

3.2.1.4 Analyse manuelle

Les participants a notre étude reconnaissent unanimement, ['utilit¢ des DA, permettant
d’exprimer leur pouvoir décisionnel. Néanmoins, ils décrivent une grande anxiété générée pour
leurs proches mais aussi pour eux, a 1’idée d’aborder de maniére trés concreéte la fin de vie alors
que I’organisation des obséques ou encore le don d’organe sont décrits comme de réflexions
plus familiéres et moins effrayantes.

L’intérét pour I’instant présent et la projection impossible dans la finitude sont trés présents
dans leur discours.

La rédaction des DA est pour certains, tout comme le statut de donneur d’organe, assimilée a
la rédaction d’un contrat engageant. Ce formalisme et cette contrainte sous tendue par cette
notion de contrat, figent les DA et effacent leur caractere modifiable et révocable. Les proches
interrogées ont insisté sur la nécessité de réinterroger de maniére régulicre les DA afin d’étre
au plus proche de I’évolution de la pathologie ou des changements intervenant avec le temps
tout en respectant les capacités d’adaptation du sujet face aux décisions difficiles. L’¢laboration
des DA n’est pas envisagée comme un acte solitaire mais nécessite d’étre partagé et co-élaboré
avec les proches.
La position d’accompagnant facilite la discussion autour de la fin de vie mais a travers le
sentiment de vulnérabilité qu’elle engendre, ne permet pas d’agir comme un ¢lément facilitant
I’¢laboration des DA.

Il est attendu des médecins et en particulier des médecins traitants, une participation active

dans I’information mais également dans 1’aide a I’élaboration des DA.

La fin de vie reste un sujet difficile a aborder méme lorsque nous avons fait I’expérience
indirectement de la fin de vie a travers 1’accompagnement d’un proche. La rédaction des DA
est ainsi, de fait, rendu difficile par le caractére anxiogéne d’une projection dans notre propre
fin de vie. Un des enjeux de ces DA au-dela de leur rédaction, serait de les utiliser comme un

médium de communication sur un théme aussi difficile, entre patients ou futurs patients et
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équipe medicale mais aussi communication intergénérationnelle. Des discussions anticipées
régulieres en dehors de tout contexte médical pathologique permettraient de dédramatiser les
échanges et de ré-intégrer la fin de vie dans une certaine familiarité. D’un acte individuel de
rédaction, reflet de I’expression de 1’autonomie de I’individu, nous devrions tendre vers une

approche plus systémique.

3.2.2 Article
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Figure 1: Distribution of the various themes identified during the interviews

Class 1 3 Class 2 ? Class 3 ?
law 30 life 19 confident 42
simple 29 find 13 really 32
care 26 hard 12 mom 30
idea 23 good 12 take 24
informed 22 yeah 11 decision 23
name 20 moment 11 clearly 17
aware 20 problem + 11 sister 16
mail 20 difficult 11 mother 14
palliative 19 finally 11 frankly 14
treat 19 necessarily 10 alone 13

Figure 2: simply significant statements class
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ABSTRACT

Advanced directives as viewed by relatives of cancer patients under
palliative care

Introduction

French legislation provides that anyone, whether ill or not, can write advance directives
(ADs) in order to exercise his or right to autonomy. However, few of our citizens have
appropriated this tool, with no studies having been conducted to identify the reasons for this
underuse. The viewpoint of relatives indirectly confronted with the end of life and therefore
sensitized to this issue, should allow obtaining insight as to the methods of collection of ADs

not only in ill patients but also in the general population.

Method

A qualitative cross-sectional survey using individual semi-directed interviews was conducted
between August 2017 and January 2018 in cancer patients under palliative care hospitalized

in the palliative care unit at the University Hospital of Nancy.

Results

Participants expressed a lack of essential information regarding the legislative context.

Page 2 of 14

Our

interviews also highlighted that the projection of end of life remained difficult or even impossible

despite the confrontation with serious illness through the experience of palliative accompaniment.

ADs and the reflection on the end of life were viewed as a dynamic and supportive process, shared

with the physicians and loved ones. Current models were deemed inadequate while, for some, the

drafting of ADs constituted a contractual commitment.

Conclusion

The end of life remains a difficult topic to address by the population. One of the challenges of
these ADs, beyond their writing, would be to use them as a communication medium in a
systemic approach. Regular early discussions, outside of any pathological medical context,
would enable the de-dramatization of the exchanges and the re-integration of end of life into a

more casual context within the families.
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INTRODUCTION

France has witnessed several legislative changes in recent years regarding patients' rights and
the end of life. The latest modification, the Claeys-Leonetti law of February 2, 2016,
reinforces the place of pre-existing legislative tools, allowing the patient to participate in
decisions regarding his or her health such as designating a trusted person or writing advance
directives (AD). (1) Relatives often have an important place both in the decision-making
process of the patients as well as beforehand in the comprehension of the information given to
them. A U.S. study conducted using structured interviews with cancer patients found that 69%
of the patients surveyed had discussed their wishes in terms of advanced care planning with a
loved one, usually a family member, while only 9% of these patients reported discussing their
advance care preferences with their oncologists. (2)

In the context of collegial procedures prior to the limitation and discontinuation of treatment,
in the absence of advance directives and when the patient is unable to express himself/herself,
legislation provides that the trusted person or relatives are approached in order to know the
wishes of the patient in such circumstances. Nevertheless, several studies have highlighted
discrepancies between the quality of life felt by the patient and that assessed by the caregiver,
as well as discrepancies in terms of evaluation of psychological suffering, whereby caregivers
tended to overestimate the suffering of the patient, particularly those with Amyotrophic
Lateral Sclerosis (ALS). (3)(4) Thus, one should not disregard the importance of this feeling,
when the relatives or trusted person are questioned even if, theoretically, they are only the

"spokespersons" of the patients.

In the Claeys-Leonetti law, ADs have become binding for the physicians and AD models
have been developed by the National Health Authority according to whether the person
writing the directives is ill or not. (1) (5) This distinction follows a number of well-publicized
court cases in which the question of unreasonable obstinacy arises in accidental medical
situations, that is, outside of any evolving pathological context. In the case of disease-free
individuals, the legislator wished to implement, with this model, an anticipatory planning
approach of an acute medical event, a potential source of unreasonable obstinacy on the part
of the medical profession.

On February 20, 2017, the National Center for Palliative and End-of-Life Care also launched
a public information campaign entitled « Fin de vie : Parlons- en » (« End of Life: Let's Talk

About It»), a campaign on advance directives aimed at encouraging each citizen to express in
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advance his or her wishes for end-of-life. This measure remains poorly known to the public,
however, and is underutilized both in ill patients and in the general population.

Very little research has been undertaken to date to identify the reasons why the drafting of
advance directives is so infrequent in France. A study conducted at the University Hospital of
Nancy showed that there was a lack of knowledge of the concept of ADs although all
interviewees, patients and their carers, showed an active interest in this issue and were
favorable to their drafting. (6) These results were confirmed by a telephone survey of a
sample of 964 French individuals aged 50 and over, representative of the general population.
The elements favoring the writing of ADs in this sample included the wish to free their
relatives from the burden of responsibility for a decision and the refusal of unreasonable
obstinacy. For those who did not plan to write such ADs, it was the trust in their loved ones to
make a decision and the refusal to project into a possible end-of-life situation that mainly

explained their position.!

The main objective of the present study was thus to identify the barriers and levers in the
writing of advance directives as viewed by relatives of cancer patients under palliative care.

The point of view of the relatives, indirectly confronted to end of life and therefore sensitized
to this question, should allow obtaining insight on the methods of collection of advance

directives both on the part of ill patients as well as in the general population.

Methods and study population

Methods
Between August 1 2017 and January 1 2018, we carried out a cross-sectional qualitative

survey consisting of individual semi-directed interviews with relatives of cancer patients
under palliative care admitted to the palliative care unit at the University Hospital of Nancy or

followed in palliative medicine consultation.

The interview grid, developed from exploratory interviews and a review of the scientific and
grey literature, included 4 themes: Theme 1: personal context of the interviewee; Theme 2:
comprehension of the patient's disease and its incurable nature; Theme 3: perception of the

patient's monitoring and evolution; Theme 4: legislative context regarding end of life.

1 https://www.parlons-fin-de-vie.fr/wp-content/uploads/2018/10/Etude_BVA_directives_anticipées_2018.pdf
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Study population

This study included relatives of cancer patients under palliative care, of all genders, aged 18
years and older, who were fully informed on the organizational design of the research and had
signed their informed consent.

Those unable to speak French or refused their consent were excluded.

Between 10 to 15 participants were planned to be interviewed.

The Ethics Committee of the University Hospital of Nancy reviewed and gave a favorable
opinion for the conducting of this study on July 31, 2017.

Information regarding the existence of the study was conveyed by postings in various
passageways in the palliative care unit of the University Hospital of Nancy. An information
sheet summarizing all of the information related to the study was also distributed to the
relatives following the patient's admission into the palliative care unit.

The relatives who conveyed their potential interest in participating in this research were met
by the investigating physician who provided detailed information on the study procedures. A
reflection period was given after the provision of the information. A signed consent was
collected for each participant who subsequently underwent an individual semi-directed
interview lasting approximately 45 minutes.

The interviews were conducted in a consultation office, recorded using a digital dictaphone
and were retranscribed via the SONAL software. These transcripts constituted the body of the
interview.

A manual analysis of the content was also performed by 2 distinct analysts. This analysis was
completed by a textual data analysis via the SONAL and ALCESTE® software packages.

The SONAL software enables synchronizing audio data and their textual transcriptions. (7)
The qualitative analysis of semi-structured interview data via this software therefore includes
both lexicometric and chronometric data.

ALCESTE is an automated textual analysis software. It is based on a statistical classification
of context units. A first hierarchical descending classification is followed by a hierarchical
ascending classification thus allowing determining lists of words and establishing a link for
each of the latter with their respective class. A text preparation process was carried out prior
to its analysis with the aim of exploring how the relatives of the patients under palliative care
spoke about the legislative measures in place and whether the view of accompanying relative

played a facilitating role in the development of advance directives. A textual corpus (body)
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corresponding to their discourse in this thematic context was therefore extracted from our
interviews with the relatives by excluding the verbal interventions of the physician. The
textual forms or words of the body thus obtained underwent a lemmatization enabling the
generation of reduced forms whose analyzable forms were used to carry out the descending
classification. Analyzable forms included the reduced forms with exclusion of so-called «
tool-words ».

In a second step, the body was subdivided by the software in contextual units which in turn
were regrouped into lexical classes. Lastly, a hierarchical ascending classification allowed

establishing links between the words used. (8)

Results

Ten interviews were conducted over the study period to achieve data saturation.

A total of 10 patients' relatives were included, comprising 8 women and 2 men, with a mean
age of 56.5 £ 9.0 years (median = 54.5, range = [42; 73]). The majority were married (n = 9),
with the relative being a child of the patient in 8 cases and a spouse in 2 cases. All participants

were accompanying a patient with cancer.

Chronometric and lexicometric analysis

The 10 interviews amounted to 5 hours 5 minutes of exchanges in total, divided into 7 themes,
with a final portion of the interviews corresponding to pauses or digression. The interviews
represented 509 separate extracts (Figure 1).

Figure 1: Distribution of the various themes identified during the interviews

The themes related to advance directives, trusted person and legislative aspects represented
51.4% of the exchange time, although from a lexicometric standpoint, they only represented

26.0% of the forms used, 16.4% of which encompassed the notions of ADs/trusted person.

Manual textual analysis

Projecting end of life deemed impossible
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The participants recognized that the legislative tools that were presented to them, namely ADs and
trusted person, were of great utility « it is very important and it is very useful » « personally, I
think it's good ». Although useful and important in the idea of anticipation, ADs nonetheless
remained a source of anxiety not only for the patients they accompanied, « when the patient
projects on his or her end of life, there is an anxiety aspect » but also for themselves as healthy
persons.

All of the participants expressed their difficulty in projecting themselves into their own end of life
and to evoke death. The term death was also sparsely used in the discourse: « if I don't talk about
it, if I don't write about it, it won't happen I think » « well, projecting oneself in all of that, those

things have always frightened me » « in reality, we don't want to talk about that ».

The notion of time appeared as a decisive element in the elaboration of ADs, « then there is time,
there is the notion of time », with the difficulty in finding the right moment for it: « No, when it
happens we will see, but for the time being, no » « we have to find the right moment, we have to
prepare ourselves psychologically for that, I would say », « well, I'm still young ».

This difficulty again raised the unfeasibility of projecting oneself into the end of life, in an
unknown and unthinkable situation: « we talk about the things that occupy us in life at the present
moment, but we're not going to discuss, say: ok today we're going to talk about death » « for most

people, it's because we don't want to think about it ».

Inadequate models and a contractual commitment

Although there exists a model to facilitate the writing of ADs, it nonetheless appeared difficult to
be exhaustive in the writing of ADs: « I believe that each case is a special case in its own right and
therefore it is difficult to say in advance » « ... cannot anticipate everything that can happen to
him/her, so even after having thought it through, well, he/she (the writer) can only write down
something that is more or less generic ». The notion of oral transmission through exchanges with
loved ones appeared as an easier tool than the actual transition to writing: « it is easier to tell to
your children or your husband than to write ».

ADs were perceived as actual contracts: « when we write, we make a paper, it's like writing a
testament or will ... that is something I cannot, could not say: here are my last wishes, no... it's a
contract, it's a contract » « in reality, I may exaggerate a little in the actual terms but it's almost a
contract ». This notion of commitment was also expressed through the analogy to organ donation

or blood donation: « like for example, well, for blood donation we register ... yes for organ
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donation » « there is the example of the organ donation part of the will » « it' a little like a will

finally ».

A dynamic approach

The notion of re-discussing and re-considering ADs throughout one's lifetime, with the various
life stages representing a factor influencing the decision-making process, appeared as necessary: «
at a moment ¢, but then at moment ¢ + 3 ¢ + 4, perhaps that between ¢ and ¢ + 4 there was some,
some, well, some things, some decisions made that could change all of it »,« I think we should re-
discuss them, people change... if we make directives and we are in good health » « we should re-
examine ... we live in a fast-moving world », « we may also change our opinion at one moment or

other in life..., I don't know, at 50 we don't necessarily have the same view of things as at 80 ».

A decision shared with loved ones

The elaboration of ADs appeared inseparable from the participation of relatives and in particular
the trusted person: « perhaps in conjunction with the trusted person » « I think that it is necessary
to consult several people, it is clearly easier » « someone who is in difficulty could very well
solicit his or her trusted person or family members to talk about it ... it's a way of bringing about a
kind of attachment ». This shared decision echoed the difficulty of making oneself understood
correctly « I think it's not easy to find the words to say exactly, euh, in a particular situation ... yes

to be understood ».

A decision shared with the physician

The interviewees expressed great confidence in the medical staff for the making of key
decisions, being convinced that the physicians will have a fair attitude: « the doctors ... I think

they would do things properly too ... I think doctors know what they are doing ».

When asked about actions enabling to promote the development of ADs in the population, the
place of physicians, and in particular the referring physician, appeared as essential: « what we
could do is go through the family doctors, or the treating physicians » « the family doctor
must already know the person sufficiently well given the amount of time she/he has been
treating that person, so I think that he or she can have a say as well » « maybe it's up to the
doctor to start to explain things, even if it means perfecting it afterwards » « if you have a

referring physician, then you know him/her and if you know him/her, he/she could eventually
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ask you the question - what if we complete this form » « I think you still need to have the
doctors' opinion » « I think you still need to have a doctor to have all the right cards from the
start » « It should really be the role of the doctor because he's/she's the only person who can

really talk about that ».

A significant lack of information

Respondents expressed the need for organizing information campaigns aimed at educating the
general public in order to overcome the lack of information perceived as one of the main
obstacles to the development of ADs: « there is only a small fraction or part of the population
who are aware ... we are not informed ... organize local information meetings of course ... we
must use words that are understandable by all » « I was not aware of all these laws » « that's

when we realize that we are badly informed ».

Confrontation with serious illness

Page 10 of 14

The experience of serious illness through the illness of their sick relative was for some a factor

favoring the reflection around ADs, without however necessarily favoring their actual writing, « I

have not thought about it, but now maybe I would write » « the situation with mom kind of

awakens a feeling of vulnerability », « I'll think about it and Monday I will think of something else

».

Automated textual data analysis using Alceste©

Ninety-nine percent of the textual units of the body were classified (relevance level: very
high), and 1% was rejected from the analysis. Classified units were divided into 3 groups or

significant statement classes or simply classes.

Each class was numbered according to the order of appearance in the classification. (Figure 2)

We can observe that class 1 was the most specific and the first to stand out in the
classification tree. Its vocabulary was the most homogeneous and represented 25.98% of the
classified textual units. It evoked the legislative aspects and the questions or analogy to organ
donation. Next was class 2, which represented 47.73% of the classified textual units. This
class evoked life, temporality and difficulties. It was followed by class 3 which represented

26.29% of the classified textual units and evoked the trusted person and the place of relatives.
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DISCUSSION

Participants expressed a lack of important information regarding the legislative context. Our
interviews moreover revealed that end-of-life screening remained difficult or even impossible
despite being confronted with serious illness through palliative accompaniment. ADs and the
reflection on end of life highlighted a dynamic and supportive approach, shared with the
physicians and loved ones. Current models appeared inadequate, and for some, the writing of

advance directives was viewed as a contractual commitment.

The notion of deteriorating health is one of the factors identified in the literature as favoring
the willingness of patients to write ADs. (9) During our interviews, we found that the
experience of caring for a patient with an incurable disease acted as an event facilitating
individual reflection on the end of life without however facilitating the development or
writing of ADs. Discussing end of life remains highly anxiety-provoking even when it is
addressed in a population sensitized to the issue and through an interview conducted by an
experienced professional. This result is at odds with the proposal by Haensen and Shaw to
mandatorily discuss ADs with persons reaching retirement age or over 50 years of age in
order to favor the writing of ADs. These discussions led by experts in the field employed by a

non-medical institution, constituted for the authors a modern « rite of passage ». (10)

In a study conducted in Ontario, Canada, Hugues and Singer showed that family physicians
favored the use of ADs only in terminally or chronically ill patients, and cited public and
professional education programs as a likely contributing factor for completing ADs. (11) We
therefore hypothesized that an optimization of information regarding advance directives could
contribute to a higher rate of AD completion. This hypothesis however was not fully
validated. Indeed, the participants highlighted the lack of knowledge as a barrier to such
writing although did not consider writing them even after having benefited from
comprehensive information on the subject. It should also be noted that, among the relatives
interviewed, two worked in the paramedical field and had good knowledge of the prevailing
legislation, without still being able to write ADs. This finding was also reported in an
Australian study, in which online educational information on ADs as well as e-mail

prompting aimed at the baby-boomer population did not translate into a significant impact on
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their writing. The barriers identified in this latter study were lack of time (too busy) and their

timing deemed inappropriate (not the right time). (12)

This impossibility of projecting oneself at the end of life beyond these psychological aspects
is also representative of the societal evolution of the past 50 years. The representation of death
is that of a mediatized death, one that is far remote or only concerns others. Domesticated
death is no longer visible with the prolongation of life expectancy and can thus convey the
illusion of a certain immortality, the disappearance of the ritual surrounding agony and death,
the medicalization of this latter, etc. (13) H.S. Perkins furthermore developed the notion that
the writing of ADs should not be a priority goal, but that advance care planning should above
all be an opportunity for physicians to emotionally prepare individuals and their relatives for
future decisions or crises they do not wish to predict. It is thus a matter of battling against the

taboo of death through shared decisions. (14)

The formalism of ADs, viewed as the drafting of a contract, does not appear as a suitable tool
for the expression of choices regarding the end of life, particularly given that the absence of a
known disease renders the range of potential situations relatively infinite. In addition to this
vast diversity of situations, it is moreover the unfeasible projection into one's own end of life
and in one's own death that constitutes the most important obstacle to the writing of ADs.
Thus, as stated by Freud: « Whenever we attempt to imagine our own death, we find that we
are still there as spectators ».2 The participants interviewed in the present study, while clearly
interested in the subject and stating that they were not well informed, as similarly conveyed
by the subjects in the study of Guyon et al. (6), were unable to develop any choices with
regard to end of life. Current legislation has provided that any person, whether ill or not, can
draft advance directives in order to manifest his or her right to autonomy. Our findings show
that while this right is not questioned, the fact of not being ill nonetheless confronts us with a
temporality that is incompatible with the drafting of ADs. Finally, why do today what we can
put off 'till tomorrow? Moreover, the individual drafting of advance directives does not
appear to be a modality adapted to the wishes of those interviewed. The notion of joint
decision-making with relatives and medical teams, through repeated and anticipated

discussions, is more in line with their expectations.

2 FREUD, S. 1915b. « Considérations actuelles sur la guerre et sur la mort », OCF Xi1l, Paris, PUF, 1988.
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Although our study focused on only 10 relatives of palliative cancer patients, the originality
of this study lies the fact of having interviewed people who, through providing palliative
accompaniment of a loved one, were indirectly confronted with the challenge of serious
illness. However, our results cannot be extrapolated to all relatives of palliative patients.
Indeed, the evolving profile of cancers is relatively specific and very different from the profile
of serious neurodegenerative diseases resulting in specific adaptive attitudes. It would be of
interest to explore the perception of ADs by relatives of patients with diseases other than

cancer.

CONCLUSION

End of life remains a difficult subject to address both by physicians and by the general public.
One of the challenges of these ADs, beyond their actual writing, would be to use them as a
communication medium to address a very delicate subject, for example to foster
communication between patients or future patients and the medical team but also
intergenerational communication. Advance directives in the form of written documents are
equated to a contract binding both the signatory and their trustee. This constraint is
incompatible with the wishes of the relatives we interviewed. Regular early discussions
outside of any pathological medical context would allow de-dramatizing the exchanges and
re-integrating the end of life into a certain familiarity within the families. From an individual
act of writing, reflecting the expression of autonomy of the individual, we should tend

towards a more systemic approach.
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4 DISCUSSION
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Nous avions comme objectif de croiser les points de vue des malades en situation palliative et
de leurs proches concernant les DA au regard de la législation francaise actuelle. Identifier ce
qui peut s’opposer mais aussi faciliter la rédaction de ces directives nous est en effet apparu
comme une étape préliminaire a la mise en place d’actions visant a favoriser 1’utilisation de ces
outils 1égislatifs chez les malades mais également dans la population générale.

Un des premiers constats a été la mauvaise voire 1’absence de connaissance des malades, mais
surtout des proches, de la loi concernant leur droit et la fin de vie. Aucun des proches et
seulement 2 des malades interrogés avaient rédigé des DA dont un document inapproprié et
inutilisable. Ce faible taux correspond aux résultats de I’étude de S. Pautex réalisée dans des
unités de soins palliatifs suisses et témoigne du peu d’anticipation de la fin de vie au cours du
suivi du malade malgré la gravité de la pathologie.(56)

De maniére unanime, les DA et la notion de personne de confiance, une fois le concept expliqué,
sont pergues comme une avancée en matiere de droit, permettant essentiellement de préserver
I’autonomie du sujet.

Les explications données n’ont cependant pas permis aux personnes interrogées de se
positionner en faveur de 1’utilisation privilégiée d’un de ces outils par rapport a 1’autre. 1l est
également a noter que parmi les proches interrogés, trois exercaient des professions en lien avec
le domaine de la santé et avaient une bonne connaissance de la législation sans avoir été en
mesure de rédiger des DA. Nous pouvons ainsi nous questionner sur I’intérét d une information
plus conséquente des patients et plus largement de nos concitoyens méme si ¢’est un des leviers
qui est identifié dans leur discours, pour favoriser I’application de la loi.

Nous avons interrogé les participants, immédiatement aprés les avoir informé du contexte
Iégislatif, sur leurs préférences ainsi que sur les avantages et inconvénients qu’ils attribuaient
aux DA et a la personne de confiance. Il est fort probable que I’absence d’un délai de réflexion
a entrainé un biais dans les réponses. Il serait ainsi intéressant de questionner a distance les
proches sur le sujet.

Néanmoins, la littérature reste discordante sur le sujet. Si certains auteurs attribuent a une
meilleure information des usagers un taux plus élevé de finalisation des DA, d’autres ont montré

que malgré une information bien conduite, il persistait des freins a leur rédaction.(68)(69)

Nos entretiens ont mis en evidence la difficulté de trouver les bons mots, de transmettre toute
la complexité d’un vécu et de cette incertitude avec efficacité mais aussi au-dela de se faire
comprendre, de comprendre soit méme tout ce champ des situations possibles. Une information

plus large est nécessaire mais doit aussi étre plus efficace en tous cas plus proche des
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préoccupations de nos concitoyens. Il s’agit ainsi non pas d’informer plus mais de
communiquer mieux, « sans utiliser de grands mots » comme le reléve la fille d’un patient
interrogé.

La peur de la judiciarisation des situations médicales complexes peuvent conduire les équipes
médicales a ne considérer les DA non plus comme 1’expression des souhaits et des valeurs des
patients, mais comme une procédure médicale, reproductible et répondant & des criteres précis
gommant la singularité du malade ou futur malade. Comme le souligne S. Bernard-Lemonnier,
cette crainte de poursuite, qui fait aussi écho au souhait de notre société de s’extraire d’une
attitude trop paternaliste, a conduit, sous couvert d’un droit au respect de 1’autonomie des
patient, a un droit préalable d’étre informé, droit a I’information qui a pris « les traits d’une
obligation & informer ».(70)

Le respect de 1’autonomie apparait dans nos entretiens comme une valeur partagée par les
patients et leurs proches. Néanmoins, si les malades interrogés revendiquent un droit a une
information détaillée et loyale, ils ne revendiquent pas pour autant un droit de décider.
L’autonomie du sujet pourrait ainsi se traduire par une autonomie participative plus que
décisionnelle, il s’agit ainsi d’user ou non de son droit a décider. Un modéle médical
paternaliste est méme plébiscité pour les sujets les plus agés que nous avons interrogés. Ce
résultat semble 1i¢ au modele médical francais. En effet, ’avancée en age parait comme un
facteur favorisant 1’écriture des DA dans une population agée anglo-saxonne.(71)

Comment donc concilier respect du droit a I’autonomie et pertinence des DA ? L’ensemble des
personnes que nous avons interrogé se rejoignent sur la place centrale des professionnels de
santé et en particuliers des médecins dans I’information mais également dans le soutien a
’élaboration des DA comme I’objectivent les théses de Anne-Cécile Valsesial et Paul
Laborde.?

Ces données sont conformes avec les données de la littérature. Ainsi Tierney a mis en évidence
qu’il existait un lien entre le fait d’aborder au cours des consultations de soins primaire les DA
et la satisfaction des usagers a I’égard des praticiens. (72) L’auteur interroge néanmoins le lien

entre satisfaction et attitude relationnelle au-dela du sujet des DA lui-méme. Des interactions

1 Valsesia AC. Directives anticipées dans la relation médecin-malade dans le cadre des décisions en fin de vie du point de vue des patients.
These de médecine. Faculté de Bordeaux. 2016.

Laborde P. Les directives anticipées comme outil de communication dans le dialogue sur la fin de vie et la mort entre le médecin généraliste

et ses patients. Enquéte qualitative aupres de 16 médecins généralistes de Gironde. These de Médecine. Faculté de Bordeaux. 2017
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directes et répétées avec les professionnels de santé sont aussi plus fortement corrélées a
I’aboutissement de la rédaction des DA. (73)

Nous pouvons nous interroger sur la légitimité du médecin en charge du patient dans
’¢laboration des DA. Tout comme la désignation du médecin traitant en tant que personne de
personne, ceci pose la question de la relation paternaliste pouvant étre entretenue avec le patient
et celle des conflits d’intérét. Selon Beauchamp et Chlidress, le mandataire de santé doit en
effet, répondre a certains critéres pour que sa légitimité dans ce réle soit retenue. * Dans un
article illustrant cette derni¢re question, Black évoque I’impossible séparation entre le role de
technicien neutre et le role moral du médecin. L’auteur considére que le médecin traitant peut
étre désigné comme personne de confiance du moment ou le patient, pleinement capable et
conscient de ce statut particulier de la relation médecin-malade, le souhaite.(74) Par extension
aux DA, nous pouvons dire qu’il n’existe pas d’obstacle a ce que le médecin traitant puisse
aider ses patients a €laborer leurs DA lorsque la priorité est donnée a 1’intérét supérieur du
malade. C. Dyl a partir d’un étude menée en unité de soins palliatifs, avance I’hypothése d’une
co-construction patient-médecin possible de ces DA dans cette population en situation
terminale.(75) Au-dela de la co- construction des DA visant a les concrétiser sous forme écrite,
ne s’agit-il pas de laisser 1’opportunité au malade de déléguer au médecin ce rOle de décideur,
non pas a I’image d’une relation de soin paternaliste mais plutdt comme I’expression de son

autonomie.

Reny et Daubin questionnent 1I’objectif des DA. Ne seraient-elles pas en fin de vie plus utiles
aux soignants qu’aux patients ? Le soignant est rassuré et imagine que les DA sont la garantie
d’un accompagnement de qualité. Le malade lui est renvoyé au caractere trés concret de sa
propre mort alors qu’il n’a de cesse de chercher a la mettre a distance de cette réalité.(76) Cette
conceptualisation du moment de notre propre mort, parait impossible comme en témoigne
I’appauvrissement du discours des participants a notre étude lorsque le sujet des DA est aborde.

Comment alors imaginer pourvoir écrire ce qui nous est impensable ?

3 Beauchamp TL ,Childress JF . Principes d'éthique biomédicale . 6 e éd. New York,
NY : Oxford University Press, Inc.; 2009 : 187
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La projection difficile voire impossible dans la fin de vie est la principale raison identifiée dans
nos entretiens. Paradoxalement, les patients bien que se sachant en situation pré-terminale ou
terminale conservent un espoir important et tentent de repousser cette échéance en évitant la
question de la mort mais sans faire abstraction de la question de la vie, de son sens, des valeurs
ou encore de la souffrance.

Cette réaction apparait ainsi comme un véritable processus adaptatif visant a prioriser la vie et
le moment présent et évitant ainsi ce que Cannone, appelle la dissonance cognitive. (77) Dans
un certain nombre de cas, ce refoulement de la mort conduit les patients a faire des choix
pouvant paraitre déraisonnables et en particulier le choix de soins trés agressifs ou invasif alors
que le pronostic vital est engagé. Il s’agit bien ainsi de la problématique de la temporalité qui
s’exprime. Comment trouver le bon moment pour évoquer les DA ? Existe-t-il un moment ou
plutdt des moments ? Un des risques a anticiper trop tét les directives et la fin de vie serait
d’orienter les patients vers le choix d’une limitation des soins trop précoce.(78)

Il est également de la responsabilité médicale de veiller a ce que 1’application de la loi, dans le
sens du respect des choix des malades, ne soit pas une opportunité d’induire des choix qui
pourraient étre guidés par le contexte économique en lien avec la fin de vie.(79)

Cette difficulté est une des raisons pour lesquelles il est peu licite d’envisager des discussions
systématiques concernant les DA, comme peuvent le préconiser Haensen et Shaw, pour des
personnes de plus de 50 ans ou atteignant I’age de la retraite, dans I’idée d’un véritable rite de
passage.(80)

Néanmoins, S. Pautex a pu mettre en évidence que des patients en unité de soins palliatifs ayant
accepté de rédiger leurs DA étaient statistiquement moins anxieux et moins déprimés dans les
semaines suivant cette rédaction alors méme que 25% des patients inclus dans 1’étude refusaient
d’anticiper leur fin de vie. (67) Ce résultat ne témoigne pas selon les auteurs, de I’impact direct
des DA sur les patients mais semblent plutdt le reflet de I’impact de discussions anticipees sur
la fin de vie avec les professionnels de santé. Ces discussions et les DA qui en ont résulté, ont
permis de respecter les souhaits des patients car ceux-ci sont décédés dans 1’unité dans laquelle
ils avaient pu évoquer de maniére précise leur fin de vie avec 1’équipe. Nous rejoignons ici
I’idée d’une co- construction entre patient et médecin déja discutée plus haut. C’est la relation
de confiance instaurée entre le soignant et le soigné, au cours des échanges sur la fin de vie qui
a conditionné le respect des souhaits de ces malades, bien au-dela du simple passage a 1’écrit.
Outre les aspects psychologiques, cette impossibilité de se projeter dans la fin de vie est le reflet
de I’évolution des société occidentales dans lesquelles, la mort est une mort médiatisée voire

virtuelle en tous cas pas la nétre, une mort non familiere. Les progrés scientifiques et en

112



particulier médicaux ont induit, par I’allongement de I’espérance de vie, y compris en situation

de maladie grave, un sentiment d’immortalité.

La notion de détérioration de 1’état de santé serait un des facteurs identifiés comme favorisant
I’intention de rédiger des DA chez les patients dans la littérature. (81) Il s’agit bien ici d’une
intention mais celle-ci ne présage pas de leur rédaction. Tout comme nous avons pu le constater
avec les proches interrogés, 1’expérience de la fin de vie est ’occasion d’aborder la fin de vie
mais ne permet pas pour autant de se positionner sur un choix précis qui pourrait étre retranscrit
par écrit. Aborder un tel sujet reste anxiogéne tant pour les patients que pour leurs proches tant
la peur de I’inconnue et de la souffrance reste présente.

Les proches ont une attitude similaire aux patients et confient que leurs préoccupations sont
axées sur le temps présent méme s’ils ont pour la plupart évoqué avec leur entourage familial
leurs souhaits concernant leurs obséques ou I’éventualité d’un don d’organe. Le statut de corps
mort est donc envisageable mais le temps du mourir lui est mis a distance. L.’agonie est taboue
mais ce qui suit le décés avec en particuliers I’organisation des obséques et la mise en ordre de
ses affaires a un effet rassurant et témoigne d’un souhait de maitrise, maitrise encore possible,
visant a soulager les survivants d’une tache difficile.

Comment des lors, favoriser la rédaction des DA ? Des expériences ont été menées afin de
faciliter ’achévement de ces directives. Dans une revue systématique de la littérature sur le
sujet entre 1991 et 2005, réalisée par Ramsaropp, il apparaissait que le taux d’achévement était
variable en fonction de la méthode utilisée. Ainsi, des mesures axées sur les interactions entre
patients et professionnels, au cours d’échanges répétés sont les plus efficaces, les méthodes
d’éducation dite passives, basées sur des supports écrits étant les moins efficaces. (73) Le
développement récent de nouvelles technologies a permis également de proposer une assistance
vidéo afin d’illustrer de maniere plus factuelle les situations de fin de vie et ainsi favoriser la
planification anticipée des soins. Dans une revue systématique de la littérature, A. Jain a
objectivé la tendance a obtenir une meilleure connaissance des ACP par le biais de la vidéo
bien que le niveau de preuve des études soit faible & modérée. Par ailleurs, I'impact de
I’intégration de cette méthode a la pratique clinique n’a pas été évalué. (82)

Les patients et les proches interrogés ont avancé I’importance d’échanges avec les médecins
mais également avec l’entourage familial afin de favoriser 1’élaboration des directives
anticipees. Ainsi, si celles-ci sont plutdt envisagées comme une démarche centrée sur le niveau
de soins au regard de certaines situations cliniques, elles sont souvent considérées comme

inappropriées car ne tenant pas compte de toutes les nuances de ces situations et ce d’autant
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que le sujet est indemne de toute pathologie rendant le champ des situations potentielles quasi
infini. L’association DA et discussion avec les proches ou la personne de confiance semble
pouvoir apporter un éclairage supplémentaire par I’intermédiaire des valeurs du malade qui
seront discutées au moment de la prise de décision.

Au regard de notre études, les DA telles qu’elles sont proposées aujourd’hui en France, ne
semblent pas adaptées aux souhaits des personnes que nous avons interrogées que ce soit les
malades ou encore leurs proches supposés en « bonne santé ». Il apparait que le caractere figé
et individuel des directives anticipées soit le principal obstacle a leur appropriation dans notre
population. Au-dela des directives d’ordre médical, c’est le respect des valeurs de I’individu
qui semble étre prioritaire. Alors que celles-ci font partie intégrante du modele de DA proposées
par la Haute Autorité de Santé et préconisé par I’arrété du 3 ao(t 2016 relatif au modéle de
directives anticipées prévu a l'article L. 1111-11 du code de la santé publique, elles n’ont qu’une
valeur indicative et ne constituent pas une directive aux yeux du législateur. (83)

Nous pouvons constater que le cadre Iégislatif actuel ne rend pas compte de toutes les
possibilités, ce qui semble 1égitime lorsque 1’on parle de 1égislation. Mais ce cadre, nécessitant
I’expression écrite des souhaits des personnes pour étre valables, constitue un cadre trop rigide

et non adapté a la singularité du sujet.

Nous pouvons supposer que des discussions anticipées et réitérées, associant malade- médecin
et proches, centrées sur les objectifs de soins plus que sur les traitements spécifiques comme le
préconise Tulsky, soient plus conformes aux attentes. (41) Il s’agit ainsi de respecter
I’autonomie décisionnelle de la personne tout en respectant ses capacités d’adaptation aux
différentes situations qu’elle traverse. Cette démarche dynamique, retrouvée dans le modéle
des ACP est ainsi 1’occasion de préparer les sujets et leur entourage, psychologiquement et
émotionnellement, a des décisions dans le champ de I’imprévisible et du doute. (84) Ces
discussions portant sur la fin de vie s’inscrivent également dans une lutte contre le tabou de la
mort constaté dans notre société. Il s’agit aussi d’améliorer la communication en la matic€re en
particulier lorsqu’il s’agit de maladie grave. Un certain nombre de mesures sont ainsi
préconisées par R. Bernacki, en particulier une meilleure formation des praticiens et un format
de discussion structuré pour faciliter les échanges.(85)

Ces discussions anticipees associant les proches, auraient I’avantage d’affranchir le sujet,
malade ou non, de ce passage a I’écrit qui peut étre considéré comme un véritable contrat.
Contrat qui devra étre dans certains cas, défendu par la personne de confiance alors méme

qu’elle n’a pas participé a sa rédaction. Ce cheminement progressif, par étapes permettrait aussi
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d’éviter les travers de I’anticipation sur lesquels D. Jacquemin nous alerte, dans le sens ou elle
fait oublier le présent du patient et le propulse dans un futur incertain que 1’on tente de

maitriser.(86)
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Avant d’évoquer les perspectives a I’issue de ce travail de thése, il me semble important

d’apporter un éclairage sur le chemin parcouru durant ce doctorat.

Ce travail a débuté en 2014 a I’occasion du Master 2 éthique et droit de la santé. A cette époque,
ma fonction de praticien hospitalier en unité de soins palliatifs me conduisait au chevet de
patients ayant tous en commun un questionnement concernant leur fin de vie, la souffrance, le
sens des soins et du temps restant & vivre, sans pour autant pouvoir se prononcer sur un choix
anticipé alors méme que la loi Leonetti le leur permettait.

Ma connaissance et mon expérience professionnelle de la maladie grave me permettait de
comprendre que les adaptations psychiques touchant, entre autres, a la temporalité de 1’individu
et a ses capacités projectives pouvaient expliquer ce frein a 1’élaboration des DA.

J’étais néanmoins en difficulté dans certaines situations spécifiques, en particulier la SLA, ou
I’absence de DA pouvait précipiter le malade, les proches et I’équipe a laquelle j’appartenais,
dans des questionnements hautement complexes ou le doute jouait le role d’arbitre, parfois sur
fond d’urgence médicale.

La sclérose latérale amyotrophique constitue, en effet, un modéele d’étude de cette
problématique. Elle se caractérise par son incurabilité annoncée d'emblée lors du diagnostic
conditionnant la prise en charge palliative des malades et par les différentes défaillances des
grandes fonctions pouvant justifier de techniques de suppléance vitale. Le préalable a la mise
en place de ces traitements est une information si possible précoce du patient afin de recueillir
son consentement ou son refus quant a ces techniques, dans le respect de son droit a I’auto-
détermination. L'information des proches semble également primordiale ce d'autant, qu'ils
seront potentiellement interrogés sur les souhaits du patient si celui-ci ne s'est pas exprimeé par
écrit antérieurement.

De la confiance dans la relation de soin et de la qualité de cette information vont dépendre le
respect de I'autonomie du patient dans ses choix et le respect de ses droits. Ainsi, les DA au-
dela de leur aspect juridique seul, me semblait étre un outil pertinent pour la pratique de soin et

leur élaboration, un objectif pertinent dans ma relation avec les malades.

Par leur préalable qu'est I'information au patient, les DA m’apparaissent comme un médiateur
dans la relation de soins. Médiateur entre le patient et ses proches dans I'évocation de la fin de
vie, permettant de limiter les réactions de culpabilisation de ces derniers et de lutter contre le
ressenti d'impuissance ou d'obstination déraisonnable. Médiateur entre le patient et les

soignants, médicaux et paramédicaux, qui trouveront dans le respect de la volonté du patient
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une aide précieuse a la prise de décision alors que le patient n'est plus capable d'exercer son

autonomie et qu'il existe des divergences d'opinion au sein de la famille concernant ses souhaits.

Je me suis donc questionnée sur ’origine des difficultés gu'éprouvaient les patients, en
particulier les patients atteints de SLA, a s'exprimer sur leur volonté face aux limitations ou
arrét de traitement. 1l me semblait en effet fondamental de mieux comprendre les freins a
I’élaboration des DA chez les malades afin de modifier la fagon dont les soignants abordaient
cette problématique et évoquaient les directives anticipées. Il s’agissait a terme de faciliter
I'accompagnement dans l'information et le consentement ou le refus aux soins pour faciliter
I'acces au droit des patients.

En toute logique, mon travail tel qu’il était envisagé initialement, ciblait cette population de
malade.

Ce projet n’a pas recu le soutien financier escompté et a été critiqué pour sa connotation
palliative trop marquée, pour la crainte de générer chez les patients et les proches une angoisse
inutile a évoquer la fin de vie et enfin pour des questions liées a 1’éthique de la recherche. Cette
réticence n’émanait pas des patients ni des proches mais bien des équipes prenant en charge ces
patients.

Cette opposition est un des premiers résultats de cette recherche. Certes non scientifiquement
prouvé, mais trés représentatif me semble-t-il de la difficulté des professionnels de santé a
évoquer la fin de vie, déja mis en évidence a de nombreuses reprises, en particuliers lors de
I’évaluation de la loi Leonetti. Il apparait ainsi nécessaire d’améliorer les compeétences des
soignants en termes de communication en situation complexe. Les nouvelles méthodes
pédagogiques comme la simulation constitue un remarquable outil d’apprentissage de ces
situations. Il existe bien sr une méconnaissance des équipes soignants concernant la législation
en vigueur mais nous pouvons supposer que méme si leur niveau de connaissance est optimise,
le defaut de communication restera un frein majeur au respect du droit des patients.

La communication autour des situations complexes fait 1’objet de recommandations voir de
dispositifs clairement identifiés, dans certaines spécialités ou pathologies, a I’instar du
dispositif d’annonce de cancer. De telles procédures pourraient servir de modéle a un dispositif
d’annonce des droits des patients atteint de maladie grave. L’avantage d’un tel dispositif serait
de renforcer la communication soignants-soignés, tout en reconnaissant et en valorisant a
travers le développement de moyens humains et organisationnels, la place du malade, des

proches et des professionnels.
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Les personnes interrogées se sont avérées ouvertes aux discussions concernant leur état de santé
et ont méme pour certaines, exprimaient leur satisfaction a avoir été écoutées alors méme que
ces discussions avaient attrait a leur fin de vie. Il convient d’ailleurs, de distinguer, comme le
font les malades, phase palliative, fin de vie et étape du mourir. En effet ce qui est source
d’angoisse dans leur discours, est bien 1’étape du mourir et non pas le « présent » de la maladie
incurable. Cette notion de communication, qui a pu étre facilitée par I’environnement et I’écoute
trouvés en unité ou en consultation de soins palliatifs, est la notion qui apparait comme
primordiale dans ces échanges.

Si a la phase initiale de ce travail j’avais comme objectif de proposer des moyens d’améliorer
le recueil écrit des DA, il s’avére qu’a son terme, il me semble plus judicieux de tendre, non
pas vers un taux de finalisation écrite plus important mais vers une discussion anticipée plus
optimale.

Les DA écrites ne me semble plus, en effet, un outil pertinent en 1’état. Si nous visons le recueil
du souhait du patient, il convient d’accepter et d’envisager son ambivalence le conduisant, non
pas a exprimer une vision unique a travers un acte de rédaction isolé, ponctuel et individuel,
mais a s’inscrire dans une démarche dynamique et interactive avec ses proches et avec les
équipes soignantes. La réticence a écrire les DA est en partie en lien avec leur forme tres
contractuelle et leur caractére figé. Passer d’un document écrit a des discussions anticipées et
réitérées permettraient de conjuguer des objectifs multiples : respecter la temporalité et la
singularité du sujet qu’il soit malade ou non, associer dans les réflexions I’entourage, qui a sa
propre temporalité, tenir compte de I’ambivalence et surtout répondre a ses besoins relationnels.
Car ce qui a été clairement exprimé dans nos entretiens, est bien ce besoin de relation lorsque
I’incertitude de la mort approche.

Ceci invite a nous interroger sur le moyen de concilier singularité de I’individu et cadre
garantissant le respect de ses droits. Nous devons réfléchir a formaliser ces discussions tout en
veillant a ce qu’elles soient respectueuses d’une relation de soin bienveillante, bienfaisante et
empathique. Cette empathie clinique que D. Arséne définit comme « une action raisonnée,
une démarche active pour reconnaitre I’état emotionnel d’autrui, se mettre en phase avec
ce méme état, sans pour autant se I’approprier ». C’est cette attitude qui favorise notre
connaissance du patient et la compréhension de ses choix tout en nous permettant d’adapter
notre posture a sa singularite.(87) Il s’agit aujourd’hui d’améliorer nos capacité relationnelle et
d’apprendre a retranscrire ce qui nous a été confié a travers cette relation. Qu’en est-il en effet
de la concordance entre ce qui a été dit et ce qui a été entendu et surtout retranscrit ? Ceci ouvre

la porte a bien d’autres champs de recherche.
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Malgré les évolutions législatives répétées, tant dans les pays anglo-saxons qu’en Europe,
visant a renforcer le droit des citoyens dans le sens d’une plus grande autonomie décisionnelle
quant a leur santé, les équipes soignantes restent encore largement démunies en particulier dans
le contexte de maladie grave et de fin de vie ou encore dans des situations de limitation
thérapeutique. 1l est en effet difficile pour tout un chacun de se projeter dans un avenir incertain,
et d’anticiper sa fin de vie en s’exprimant par le biais de directives anticipées, pour le cas ou
nous ne serions plus en aptitude de communiquer verbalement.

Bien qu’un certain nombre de mesures aient été prises pour améliorer la connaissance de la loi
tant dans la population générale que parmi les soignants et ainsi, rendre plus opérant le respect
des droits des patients, les directives anticipées restent encore sous utilisées en 1’état.

Notre étude nous a permis d’étudier ce qui, dans le discours des patients en situation palliative
et de leurs proches, pouvait étre facilitant pour la rédaction de ces DA. Nous avons pu mettre
en évidence que le mode¢le de directives écrites n’était pas conforme aux attentes des personnes
que nous avons interrogées et que la rédaction des DA ne constituait pas un objectif prioritaire
dans la population étudiée.

Les participants privilégient en effet, les aspects relationnels avec les équipes soignantes et les
proches, dans une démarche dynamique respectueuse de leur temporalité et de leur capacité
d’adaptation aux différents évenements de la vie.

Le lien fort avec le médecin et la notion de décisions partagées dans une relation triangulaire
malade-proches-médecin semble constituer une approche intéressante.

Néanmoins, si des discussions anticipées et réitérées sont plébiscitées, il reste a construire un
modele d’entretiens afin de pouvoir recueillir des informations représentant réellement les
souhaits des patients et utiles a la pratique médicale.

Les discussions anticipées, ainsi envisagées, s’inscrivent dans une approche plus systémique
des personnes en situation palliative et constitue un outil relationnel pertinent pour la pratique

de soins.
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8.1 Annexel

DOCUMENT D’INFORMATION
PATIENT

Un médecin investigateur vous propose de participer & une Recherche.
Lisez attentivement ce document et posez toutes les questions qui vous sembleront
utiles. Aprés un délai de réflexion, vous pourrez alors décider si vous souhaitez
participer a cette recherche ou non.

Titre de la Recherche: Evaluation des facteurs influencant la rédaction des
directives anticipées dans la maladie grave

Investigateur principal : LAMOUILLE- CHEVALIER Catherine

Praticien Hospitalier

unité de soins palliatifs, Centre Paul Spillmann, CHRU, 1 Rue Foller, 54000 NANCY
Mail : c.lamouille@chru-nancy.fr Tél: 0383851112 Fax :0383851136

Nom et adresse du Gestionnaire CHRU de Nancy - 29, avenue du Maréchal de
Lattre de Tassigny - 54035 NANCY cedex

Monsieur, Madame,

e Vous présentez une pathologie qui vous a conduit & étre hospitalisé dans 'unité de
soins palliatifs du CHRU

e Vous présentez une pathologie qui vous a conduit & étre suivi en consultation de soins
palliatifs au CHRU

c’est pourquoi :

Le Docteur LAMOUILLE- CHEVALIER Catherine

Service, Etablissement, Adresse : unité de soins palliatifs, Centre Paul Spillmann,
CHRU, 1 Rue Foller, 54000 NANCY, Téléphone 0383851112

meédecin Investigateur, vous propose de participer a une Recherche dont vous
trouverez les détails ci-dessous.

CONTEXTE DE LA RECHERCHE

La loi francaise place les patients au centre des décisions concernant leur propre état
de santé et les différents traitements mis en ceuvre ou examens complémentaires
réalisés. Elle prévoit la possibilité pour les malades de rédiger des directives anticipées
pour exprimer leurs souhaits. Il apparait cependant souvent difficile pour les malades
de s’exprimer a ce sujet.
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OBJECTIFS DE LA RECHERCHE

La recherche a laquelle nous vous proposons de participer a pour but de mieux
comprendre ce qui influence I'expression des souhaits des patients concernant leur
prise en charge. Les informations recueillies dans le cadre de cette étude devraient
nous permettre de mieux tenir compte du point de vue des patients concernant la prise
en charge de leur maladie.

METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

Cette recherche se déroulera au sein du CHRU de Nancy, dans l'unité de soins
palliatifs. Elle inclura 15 patients hospitalisés dans ce service ou suivis en consultation
de soins palliatifs qui, comme vous, sont confrontés a la maladie grave.

Cette étude est une étude observationnelle basée sur [I’enregistrement
d’entretien entre vous et le médecin en charge de I’étude.

DEROULEMENT DE LA RECHERCHE

Vous avez regu le jour de votre entrée ou lors de la lere consultation de médecine
palliative, une information orale concernant I'existence de cette étude sur les facteurs
influencant la rédaction des directives anticipées dans la maladie grave.

Vous pouvez contacter le médecin investigateur qui vous expliquera plus précisément
les objectifs et 'organisation de cette étude ainsi que les bénéfices et les risques pour
vous a y participer. N’hésitez pas a lui poser toutes les questions que vous auriez a ce
propos. Apres un délai de réflexion, le médecin investigateur sollicitera votre accord
pour participer a cette étude.

Si vous acceptez de participer a cette étude, avant de débuter I'étude, le médecin
investigateur vous demandera de signer un formulaire de consentement en 2
exemplaires, dont I'un vous sera remis et l'autre conservé au CHRU de Nancy L’étude
pourra alors débuter.

Participer a cette étude consiste pour vous a participer a un entretien d’environ 45min
avec le médecin investigateur. Cet entretien se déroulera au sein de l'unité de soins
palliatifs. Il s’agit d’'un entretien individuel au cours duquel vous aurez a répondre a
des questions simples. Vos propos seront enregistrés et retranscrits pour analyse.
Votre anonymat sera respecté tant au cours de l'enregistrement que dans la
retranscription et I'analyse des données.

PRISE EN CHARGE EN CAS DE FIN PREMATUREE

La participation a cette étude est entierement volontaire et votre refus de participer
n’aura aucune conséquence sur la qualité de votre prise en charge, ou sur les relations
avec vos medecins

Cette recherche ne modifiera pas la prise en charge de votre maladie et n'interférera
pas avec le suivi.

DUREE DE VOTRE PARTICIPATION
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Votre participation a cette recherche débutera au moment de la signature du
consentement et se terminera apreés I’entretien enregistré.
Ainsi, la durée maximale de votre participation est estimée a une heure.

BENEFICES LIES A LA RECHERCHE

Cette étude pourra permettre de mieux comprendre ce qui influence I'expression des
souhaits des malades concernant la prise en charge de leur maladie selon le point de
vue des patients et de leurs proches. Les informations recueillies dans le cadre de
cette étude devraient nous permettre de mieux tenir compte du point de vue des
patients concernant la prise en charge de leur maladie.

CONTRAINTES ET RISQUES LIES A LA REALISATION DE CETTE RECHERCHE

Cette étude ne présente aucun risque particulier pour vous, autre qu’un inconfort, si
vous avez des réticences importantes a évoquer I'évolution de votre maladie et de
votre prise en charge.

Votre participation a cette étude n’entrainera pas de dépenses pour vous.

INSCRIPTION AU FICHIER NATIONAL DES VOLONTAIRES ET PERIODE
D’EXCLUSION

Vous aurez le droit de participer a une autre étude pendant la durée de cette étude.

VOS DROITS

Votre participation a cette recherche est entierement volontaire.

Vous pouvez poser toutes les questions que vous souhaitez au médecin investigateur
vous proposant de participer a cette étude. Vous étes invité(e) a prendre le temps de
réflexion nécessaire pour prendre votre décision.

Votre refus de participer n’aura aucune conséquence sur le type et la qualité de votre
prise en charge, ni sur les relations avec le médecin investigateur.

De la méme maniére, si vous acceptez de participer, vous pouvez décider de quitter
cette recherche a tout moment sans justification et sans conséquences ni sur votre
futur traitement ni sur votre prise en charge. Dans ce cas, le médecin investigateur
vous demandera si vous autorisez I'analyse des données déja collectées ou si vous y
étes opposé(e) (conformément a l'article 1122-1-1 du Code de Santé Publique). Votre
décision sera enregistrée dans votre dossier.

Toute nouvelle information devenant disponible au cours de la recherche et pouvant
avoir des implications sur votre personne vous sera fournie par le médecin
investigateur.

Les résultats globaux de la recherche pourront vous étre communiqués si vous le
souhaitez des que ceux-ci seront disponibles lors d’une consultation de controle, le
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cas échéant ou par voie postale si vous en faites la demande par courrier aupres du
meédecin investigateur (conformément a larticle L1122-1 du code de la Santé
Publique).

La présentation de ces résultats ou les éventuelles publications dans des revues
spécialisées, ne pourront en rien permettre votre identification.

AVIS DU COMITE D’ETHIQUE DU CHRU
Le comité d’éthique du CHRU a émis un avis favorable a la réalisation de cette recherche le
31/07/2017.

CONFIDENTIALITE DE DONNEES

Pour les besoins de la recherche et afin de s’assurer de la qualité des données
recueillies, vos données pourront étre consultées par le médecin investigateur et son
équipe, des personnes mandatées par le gestionnaire des personnes mandatées par
les autorités sanitaires, des autorités publiqgues de contrble Iégalement habilitées.
Toutes ces personnes sont soumises au secret professionnel

Afin de préserver votre identité, les données recueillies seront identifiees uniquement
par un numeéro de code et vos initiales.

Les données pourront étre transmises a d’autres équipes nationales ou internationales
dans le cadre de collaborations de recherche, sous une forme qui ne permettra pas
votre identification directe ou indirecte.

INFORMATION DU MEDECIN TRAITANT
Votre médecin traitant sera informé de votre participation si vous le souhaitez.

LOI INFORMATIQUE, FICHIERS ET LIBERTES

Dans le cadre de cette recherche, vos données personnelles telles que sexe, age,
statut matrimonial, lieu de vie (logement particulier / institution), activité professionnelle
(actif / inactif / retraité) et la catégorie socio professionnelle, lien avec le malade pour
les proches, seront réunies sur un fichier informatique pour permettre d’analyser les
résultats de la recherche au regard de son objectif, dans les conditions garantissant
leur confidentialité.

Ce fichier informatique a fait I'objet d’'une déclaration normale a la Commission
Nationale de I'lnformatique et des Libertés (CNIL).

Conformément a la loi n°2004-801 du 6 aodt 2004 relative a la protection des
personnes physiques a I'égard des traitements de données a caractére personnel et
modifiant la loi n°® 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers et aux
libertés, vous disposez d’un droit d’acces et de rectification a vos données.
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Vous disposez également d’un droit d’opposition a la transmission des données
couvertes par le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le cadre de
cette recherche et d’étre traitées.

Ces droits s’exercent auprés du médecin investigateur.

DROIT D’ACCES A VOS DONNEES MEDICALES

Vous pouvez accéder directement ou par I'intermédiaire d’'un médecin de votre choix
a I'ensemble de vos données médicales en application des dispositions de l'article L
1111-7 du Code de la Santé Publique.

Ces droits s’exercent auprés du médecin investigateur
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DOCUMENT D’INFORMATION
PROCHES

Un médecin investigateur vous propose de participer a une Recherche.
Lisez attentivement ce document et posez toutes les questions qui vous sembleront
utiles. Apres un délai de réflexion, vous pourrez alors décider si vous souhaitez
participer a cette recherche ou non.

Titre de la Recherche: Evaluation des facteurs influencant la rédaction des
directives anticipées dans la maladie grave

Investigateur principal : LAMOUILLE- CHEVALIER Catherine

Praticien Hospitalier

unité de soins palliatifs, Centre Paul Spillmann, CHRU, 1 Rue Foller, 54000 NANCY
Mail : c.lamouille@chru-nancy.fr Tél: 0383851112 Fax :0383851136

Nom et adresse du Gestionnaire : CHRU de Nancy - 29, avenue du Maréchal de
Lattre de Tassigny - 54035 NANCY cedex

Monsieur, Madame,

e Vous accompagnez un proche actuellement hospitalisé dans l'unité de soins palliatifs
du CHRU

e Vous accompagnez un proche actuellement suivi en consultation de soins palliatifs au
CHRU

c’est pourquoi :

Le Docteur LAMOUILLE- CHEVALIER Catherine

Service, Etablissement, Adresse : unité de soins palliatifs, Centre Paul Spillmann,
CHRU, 1 Rue Foller, 54000 NANCY, Téléphone 0383851112

meédecin Investigateur, vous propose de participer a une Recherche dont vous
trouverez les détails ci-dessous.
CONTEXTE DE LA RECHERCHE

La loi francaise place les patients au centre des décisions concernant leur propre état
de santé et les différents traitements mis en ceuvre ou examens complémentaires
réalisés. Elle prévoit la possibilité pour les malades de rédiger des directives anticipees
pour exprimer leurs souhaits. Il apparait cependant souvent difficile pour les malades
de s’exprimer a ce sujet.

OBJECTIFS DE LA RECHERCHE
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La recherche a laquelle nous vous proposons de participer a pour but de mieux
comprendre ce qui influence I'expression des souhaits des patients concernant leur
prise en charge de leur maladie selon le point de vue de leurs proches. Les
informations recueillies dans le cadre de cette étude devraient nous permettre de
mieux tenir compte du point de vue des patients concernant la prise en charge de leur
maladie.

METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

Cette recherche se déroulera au sein du CHRU de Nancy, dans l'unité de soins
palliatifs. Elle inclura 15 proches de patients hospitalisés dans ce service ou suivis en
consultation de soins palliatifs qui, comme vous, sont confrontés a la maladie grave.

Cette étude est une étude observationnelle basée sur I’enregistrement
d’entretien entre vous et le médecin en charge de I’'étude.

DEROULEMENT DE LA RECHERCHE

Vous avez recu le jour de I'entrée ou de la lere consultation de médecine palliative/
lors du contact avec I'équipe médicale prenant en charge votre proche malade, une
information orale concernant I'existence de cette étude sur les facteurs influencant la
rédaction des directives anticipées dans la maladie grave. Vous pouvez contacter le
meédecin investigateur qui vous expliquera plus précisément les objectifs et
'organisation de cette étude ainsi que les bénéfices et les risques pour vous a y
participer. N’hésitez pas a lui poser toutes les questions que vous auriez a ce propos.
Apres un délai de réflexion, le médecin investigateur sollicitera votre accord pour
participer a cette étude.

Si vous acceptez de participer a cette étude, avant de débuter I'étude, le médecin
investigateur vous demandera de signer un formulaire de consentement en 2
exemplaires, dont I'un vous sera remis et I'autre conservé au CHRU de Nancy . L’étude
pourra alors débuter.

Participer a cette étude consiste pour vous a participer a un entretien d’environ 45min
avec le médecin investigateur. Cet entretien se déroulera au sein de l'unité de soins
palliatifs. Il s’agit d’un entretien individuel au cours duquel vous aurez a répondre a
des questions simples. Vos propos seront enregistrés et retranscrits pour analyse.
Votre anonymat sera respecté tant au cours de l'enregistrement que dans la
retranscription et 'analyse des données.

PRISE EN CHARGE EN CAS DE FIN PREMATUREE

La participation a cette étude est entierement volontaire et votre refus de participer
n’aura aucune conséquence sur la qualité de votre prise en charge, ou sur les relations
avec vos meédecins

Cette recherche ne modifiera pas la prise en charge de la maladie de votre proche et
n'interférera pas avec le suivi.

DUREE DE VOTRE PARTICIPATION
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Votre participation a cette recherche débutera au moment de la signature du
consentement et se terminera apreés I’entretien enregistré.
Ainsi, la durée maximale de votre participation est estimée a une heure.

BENEFICES LIES A LA RECHERCHE

Cette étude pourra permettre de mieux comprendre ce qui influence I'expression des
souhaits des malades concernant la prise en charge de leur maladie selon le point de
vue des patients et de leurs proches. Les informations recueillies dans le cadre de
cette étude devraient nous permettre de mieux tenir compte du point de vue des
patients concernant la prise en charge de leur maladie.

CONTRAINTES ET RISQUES LIES A LA REALISATION DE CETTE RECHERCHE

Cette étude ne présente aucun risque particulier pour vous, autre qu’un inconfort, si
vous avez des réticences importantes a évoquer 'évolution de votre maladie et de
votre prise en charge.

Votre participation a cette étude n’entrainera pas de dépenses pour vous.

INSCRIPTION AU FICHIER NATIONAL DES VOLONTAIRES ET PERIODE
D’EXCLUSION

Vous aurez le droit de participer a une autre étude pendant la durée de cette étude.

VOS DROITS

Votre participation a cette recherche est entierement volontaire.

Vous pouvez poser toutes les questions que vous souhaitez au médecin investigateur
vous proposant de participer a cette étude. Vous étes invité(e) a prendre le temps de
réflexion nécessaire pour prendre votre décision.

Votre refus de participer n’aura aucune conséquence sur le type et la qualité de votre
prise en charge, ni sur les relations avec le médecin investigateur.

De la méme maniére, si vous acceptez de participer, vous pouvez décider de quitter
cette recherche a tout moment sans justification et sans conséquences ni sur votre
futur traitement ni sur votre prise en charge. Dans ce cas, le médecin investigateur
vous demandera si vous autorisez I'analyse des données déja collectées ou si vous y
étes oppose(e) (conformément a l'article 1122-1-1 du Code de Santé Publique). Votre
décision sera enregistrée dans votre dossier.

Toute nouvelle information devenant disponible au cours de la recherche et pouvant
avoir des implications sur votre personne vous sera fournie par le médecin
investigateur.

Les résultats globaux de la recherche pourront vous étre communiqués si vous le

souhaitez des que ceux-ci seront disponibles lors d’une consultation de contréle, le
cas écheéant ou par voie postale si vous en faites la demande par courrier aupres du
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médecin investigateur (conformément a larticle L1122-1 du code de la Santé
Publique).

La présentation de ces résultats ou les éventuelles publications dans des revues
spécialisées, ne pourront en rien permettre votre identification.

AVIS DU COMITE D’ETHIQUE DU CHRU
Le comité d’éthique du CHRU a émis un avis favorable a la réalisation de cette recherche le

31/07/2017.

CONFIDENTIALITE DE DONNEES

Pour les besoins de la recherche et afin de s’assurer de la qualité des données
recueillies, vos données pourront étre consultées par le médecin investigateur et son
équipe, des personnes mandatées par le gestionnaire, des personnes mandatées par
les autorités sanitaires, des autorités publiques de contréle légalement habilitées.
Toutes ces personnes sont soumises au secret professionnel

Afin de préserver votre identité, les données recueillies seront identifiées uniquement
par un numeéro de code et vos initiales.

Les données pourront étre transmises a d’autres équipes nationales ou internationales
dans le cadre de collaborations de recherche, sous une forme qui ne permettra pas
votre identification directe ou indirecte.

INFORMATION DU MEDECIN TRAITANT
Votre médecin traitant sera informé de votre participation si vous le souhaitez.

LOI INFORMATIQUE, FICHIERS ET LIBERTES

Dans le cadre de cette recherche, vos données personnelles telles que sexe, age,
statut matrimonial, lieu de vie (logement particulier / institution), activité professionnelle
(actif / inactif / retraité) et la catégorie socio professionnelle, lien avec le malade pour
les proches, seront réunies sur un fichier informatique pour permettre d’analyser les
résultats de la recherche au regard de son obijectif, dans les conditions garantissant
leur confidentialité.

Ce fichier informatique a fait 'objet d’'une déclaration normale a la Commission
Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL).

Conformément a la loi n°2004-801 du 6 aodt 2004 relative a la protection des
personnes physiques a I'égard des traitements de données a caractére personnel et
modifiant la loi n°® 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers et aux
libertés, vous disposez d’'un droit d’accés et de rectification a vos données.
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Vous disposez également d’un droit d’opposition a la transmission des données
couvertes par le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le cadre de
cette recherche et d’étre traitées.

Ces droits s’exercent auprés du médecin investigateur.

DROIT D’ACCES A VOS DONNEES MEDICALES

Vous pouvez accéder directement ou par l'intermédiaire d’'un médecin de votre choix
a I'ensemble de vos données médicales en application des dispositions de l'article L
1111-7 du Code de la Santé Publique.

Ces droits s’exercent auprés du médecin investigateur.
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8.2 Annexe?2

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Les détails concernant cette recherche vous ont été communiqués par oral par le médecin investigateur et vous
ont été remis par écrit dans un document d’information spécifique.

Aprés avoir lu ce document et aprés avoir posé toutes les questions utiles au médecin investigateur, si vous
acceptez de participer a cette recherche, veuillez compléter le formulaire de consentement ci-dessous

Titre de la Recherche: Evaluation des facteurs influencant la rédaction des
directives anticipées dans la maladie grave

Nom et adresse du Gestionnaire : CHRU de Nancy Adresse du gestionnaire : 29,
avenue du Maréchal de Lattre de Tassigny - 54035 NANCY cedex

Je soussigné(e), M.......ccoeiiiiiiiii (nom et prénom)
déclare :

e avoir compris le but et les modalités de cette recherche, qui m’ont été pleinement
expliqués par le Docteur Catherine Lamouille- Chevalier, médecin Investigateur.

BN

e avoir recu le document d’information spécifique a cette recherche que jai eu la
possibilité d’étudier chaque page avec attention.

¢ avoir disposé d’un délai de réflexion avant de prendre ma décision,

J'ai été clairement informé(e) :

e ue je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d’arréter a tout
moment ma participation en cours de recherche. Cela n’influencera pas la qualité des
soins qui me seront prodigués.

e de la finalité du traitement (on m’a expliqué a quoi serviraient ces données) ainsi que
des destinataires de ces données. J'ai bien noté que mon droit d'accés, de rectification
et d’opposition prévu par la loi du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers
et aux libertés s'exerce a tout moment auprés du médecin investigateur qui me suit
dans le cadre de la recherche et qui connait mon identité.

e (ue toutes les données me concernant, y compris mon dossier médical, resteront
confidentielles et pourront étre consultées par les personnes autorisées (détaillées
dans le document d’information joint) soumises au secret professionnel

e Que je pourrai a tout moment demander toute information complémentaire auprés du
médecin investigateur et que toute information nouvelle survenant pendant ma
participation et pouvant éventuellement modifier ma décision de participer me sera
donnée.

Aprés en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, jaccepte
librement et volontairement, dans les conditions précisées dans le document
d’information ci-joint, de participer a la recherche qui m’est proposée.

Mon consentement ne décharge en rien le médecin investigateur et le gestionnaire de
'ensemble de leurs responsabilités et je conserve tous mes droits garantis par la loi.
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Fait en deux exemplaires dont 'un me sera remis et 'autre sera conservé par le

médecin investigateur.

Partie a remplir par la personne se

Partie a remplir par le médecin

prétant a la recherche investigateur
Date : [/ Date : [
Nom Nom du médecin
Prénom Prénom du médecin

Signature de la personne se prétant a la
recherche:

Signature du médecin investigateur :

En cas d’impossibilité de lecture / d’écriture chez un participant en_état de

donner son consentement,

En Tlabsence dimpossibilit¢é de

lecture

et/ou d’écriture de

la tierce personne ci-dessous identifiée, totalement indépendante de l'investigateur et
du gestionnaire , atteste avoir personnellement et fidelement lu au participant la notice
d’'information et le présent formulaire de consentement et recueilli son accord pour

signer ci-dessous en son nom.

A remplir par la tierce personne
indépendante du médecin investigateur et du gestionnaire

Date : [/

Nom de la tierce personne : ........ccccceeeeeeeeeeennn.
Prénom de la tierce personne : ..........cccoeeeeeen.
Lienavec le patient : ...,

Signature de la tierce personne :
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RESUME

Une évolution récente de la loi a rendu les directives opposables juridiquement et ainsi plus «
contraignantes » pour les équipes médicales. Or dans la pratique des soins palliatifs, les
soignants sont souvent confrontés a un refus des patients de se prononcer sur un choix anticipé
concernant les décisions de fin de vie. A travers une étude qualitative par entretiens semi dirigés
et une analyse textuelle du discours de 12 patients en situation palliative et 10 de leurs proches,
nous avons étudié les freins et des leviers a la rédaction des directives anticipées chez ces
patients. Au-dela du passage a 1’écrit, c’est 1’élaboration des DA elles-mémes qui semble
difficile chez ces patients. L’impossibilité d’imaginer, de conceptualiser le temps du mourir,
bien que le pronostic soit connu, conduit a une incapacité a rédiger des DA. Un des enjeux de
ces DA au-dela de leur rédaction, serait de les utiliser comme un médium de communication
entre patients ou futurs patients et équipe médicale. Le partage d’une éventuelle décision
concernant la fin de vie avec les proches ainsi qu’avec les équipes médicales, apparait comme
indispensable. Ces échanges s’inscrivent dans un processus dynamique tenant compte de la
temporalité du patient mais aussi des étapes évolutives de la pathologie, garantissant ainsi une
meilleure adéquation entre situation vecue et DA. Les DA sous la forme de documents écrits
ne sont pas conformes aux souhaits des patients et des proches que nous avons interrogés. La
notion de discussions anticipées et d’« advance care planning » associant I’entourage, semble
étre plus approprié aux attentes des patients en situation palliative. Pour les proches, des
discussions anticipées réguliéres en dehors de tout contexte médical pathologique paraissent un
moyen adapté au recueil de leurs souhaits et valeurs. D’un acte individuel de rédaction, reflet
de I’expression de I’autonomie de I’individu, nous devrions tendre vers une approche plus
systémique.

SUMMARY

An evolution of the law is undertaken in order to make advance directives judiciously
enforceable and thus made more binding for the medical teams. However, in the practice of
palliative cares, the nursing teams are often confronted to a refusal from the patients when they
have to make an anticipated choice concerning the end of their life. Through a qualitative study
by semi-directed interviews and a textual analysis of the speech of 12 patients in palliative
situation and 10 of their relatives, we studied the brakes and levers in the drafting of advance
directives in these patients. Beyond the transition to writing of directives, it is the elaboration
of the ADs itself that is seemingly difficult for patients in a palliative situation. The
impossibility of imagining or conceptualizing the time of death, although the prognosis is
known, leads to an inability to write ADs. One of the challenges of these ADs, beyond their
actual writing, would be to use them as a communication medium between patients or future
patients and the medical team.The sharing of a possible end-of-life decision with relatives as
well as with the medical teams, appears essential. These exchanges are part of a dynamic
process taking into account the temporality of the patient but also the various evolutionary
stages of the disease thus ensuring a better match between an experienced situation and ADs.
ADs in the form of written documents do not conform to the wishes of the patients and relatives
we interviewed.For relatives, regular early discussions outside of any pathological medical
context seem to be a suitable way of collecting their wishes and values. The notion of
anticipatory discussions and « advance care planning » associating the entourage, would appear
to be more in line with the expectations of patients in a palliative situation. From an individual
act of writing, reflecting the expression of autonomy of the individual, we should tend towards
a more systemic approach.

MOTS CLES
Directives anticipées- soins palliatifs- fin de vie- autonomie- discussions anticipées
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