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Malgré les différentes modifications législatives de ces 20 dernières années, les outils 

permettant l’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 intérêt à cette question et est favorable à leur 

rédaction. (3) 

De nombreuses études ont mis en évidence la difficulté pour les patients d’élaborer et de rédiger 

des DA. Plusieurs hypothèses ont été avancées pour expliquer cette difficulté : une projection 

impossible, un décalage entre réalité et projection, une temporalité inadéquate. (4)(5)(6) 

Des facteurs influençant leur rédaction tels que des expériences familiales ou personnelles 

antérieures, une revendication autonomique ou encore des convictions philosophiques quant à 

la mort ont pu être 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 l’information qui leurs est donnée.(8) 

Enfin, dans le cadre des procédures collégiales préalables aux limitations et arrêts de 

traitements, en l’absence de directives anticipées et lorsque le patient est dans l’incapacité de 

s’exprimer, le législateur prévoit que la personne de confiance ou les proches soient interrogés 

afin de connaître 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, 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 à ce jour visant à 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’à 

l’étape de la fin de vie.  

La démarche palliative quant à elle, défend la participation active du patient dans sa prise en 

charge jusqu’au décès. 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 l’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 à cette hospitalisation. 
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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 cortège de questionnements autour du niveau de soins attendus ou encore de la 

légitimité d’une sédation profonde et continue jusqu’au décès. 

L’identification de ces leviers et obstacles constitue à nos yeux, en effet, l’étape préalable à la 

mise en place des moyens visant à optimiser la participation des malades dans la transmission 

de leurs souhaits concernant la fin de vie.  

La place particulière des proches dans l’accompagnement du malade en fin de vie nous a 

conduit à nous questionner également sur la perception qu’avaient ces proches de ces DA. Le 

point de vue des accompagnants familiaux, confrontés indirectement à la fin de vie et donc 

sensibilisés à cette question, a pour objectif d’obtenir un éclairage quant aux modalités de 

recueils des directives anticipées chez les malades grâce à leur expérience mais également dans 

la population générale hors situation de maladie grave. 

Dans une première partie introductive, nous poserons le contexte de notre étude. Une seconde 

partie sera dédiée à sa méthodologie. Nous avons fait le choix d’une méthode qualitative pour 

explorer notre question de recherche. En effet c’est à partir de l’analyse du discours des malades 

et de leurs proches que nous explorerons ce qui peut constituer des facteurs influençant 

l’élaboration des DA en situation palliative, tant en les favorisant qu’en en constituant des 

freins. L’exploitation des données a été réalisée par l’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 3ème 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 dernière 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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Liste des abréviations 

 

PDC          personne de confiance 

DA            directives anticipées 

ACP          advance care planning 

CCNE      Comité Consultatif National d’Ethique 

SLA          Sclérose Latérale Amyotrophique  
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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 l’Organisation Mondiale de la Santé, dans sa définition de 2002, « Les soins palliatifs 

cherchent à 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 problèmes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés. Les soins palliatifs 

procurent le soulagement de la douleur et des autres symptômes gênants, soutiennent la vie et 

considèrent la mort comme un processus normal, n’entendent ni accélérer ni repousser la mort, 

intègrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients, proposent un système 

de soutien pour aider les patients à vivre aussi activement que possible jusqu’à la mort, offrent 

un système de soutien qui aide la famille à 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-être aussi de manière positive l’évolution de la maladie, sont applicables tôt 

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 gênantes et de manière à 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 matière dès 1986, date à laquelle la circulaire dite « Laroque » du 26 

août donnait déjà des recommandations en termes d’organisation. (11) En 1991, les soins 

palliatifs sont reconnus comme une des missions de l’hôpital à l’occasion de la loi de réforme 

hospitalière. (2) La loi du 9 juin 1999 constitue un véritable tremplin pour les soins palliatifs et 

pour le respect de l’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 matière 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 l’enseignement ou de la recherche.(14)(15)(16)(17)  

Les équipes soignantes sont donc attachées à 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 où 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 dernières années en faveur d’une pratique médicale plus 

respectueuse de cette autonomie et, moins empreinte de paternalisme, ont conduit à 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 matière 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 après une information délivrée par le professionnel de santé, adaptée à sa situation 

clinique et à ses capacités de compréhension. (18) 

L’article 36 du code de déontologie médicale reprend ces notions : « Le consentement de la 

personne examinée ou soignée doit être 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 après avoir informé le malade de ses conséquences... ». (19) 

Le malade peut être 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 

rôle est important. En effet, elle peut accompagner le patient dans son parcours médical, ce qui 

constitue une dérogation au secret médical. Au-delà 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 l’impossibilité de s’exprimer, le législateur envisageant le 

caractère non communicant comme l’incapacité pour le patient de s’exprimer verbalement ou 

comme son incapacité psychique à raisonner. Dans ce cas, la PDC pourra être interrogée afin 

de connaitre l’avis exprimé antérieurement par le patient.(21) La PDC doit donc savoir qu’elle 

a été désignée pour ce rôle, 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 rôle de porte-parole et non pas de prendre des décisions à la place du malade devenu 

incapable de s’exprimer.(22)(23) 
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R. Pougnet va même 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 

également toute son ambivalence. L’auteur évoque également les risques psycho-sociaux 

auxquels la personne de confiance peut être exposée comme la modification de la relation avec 

le patient ou encore la confrontation à 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 à risque d’influencer 

les décisions du patient et remettre ainsi en cause son autonomie décisionnelle.(24) 

Concernant la désignation et le rôle de la personne de confiance, A. Renault en explique toutes 

les limites. D’une part l’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 l’envisager comme un processus dynamique 

respectueux de sa temporalité. (21) 

 

Le rôle de la personne de confiance s’est vu renforcé par la loi Léonetti.(25) En effet, à 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, l’avis de cette dernière prévaut sur tout autre avis non médical, à l’exclusion des 

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

 

Les DA sont des documents écrits instaurés par la loi Leonetti, destinés à assurer aux malades 

devenus non communicants, les mêmes 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 où la communication orale ne serait plus possible. Elles sont un 

des moyens de lutte contre l’obstination déraisonnable voulus par la loi Leonetti en concernant 

les situations de limitation et d’arrêt des thérapeutiques mais également concernant le souhait 

des patients de poursuivre certaines thérapeutiques. Documents dont la validité est soumise à 

la signature et à 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 à tous moments. La loi ne précisait pas à 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 à 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 sûr politiques. 

Au cours de la campagne présidentielle de 2012, le candidat François Hollande s’engageait 

dans la proposition 21 de son programme, à réformer la législation en vigueur concernant la fin 

de vie. Afin de mettre en œuvre 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 à 9 débats publics en région et à des rencontres avec des professionnels de 

santé et des citoyens. (26) 

D. Sicard met en évidence l’existence d’un tabou de la mort encore très présent. Certaines 

situations de fin de vie restent encore empreintes de ce que les citoyens estiment être de 

l’obstination déraisonnable. La prise en charge de la douleur est sous-optimale, l’accès aux 

soins disparates en particuliers l’accès aux structures de soins palliatifs, donnant l’impression 

d’un « mal mourir » persistant.  La législation en vigueur à cette époque est méconnue comme 

en témoigne le sondage TNS Sofres, réalisé pour le ministère des affaires sociales et de la santé 

de la cadre de cette mission, auprès de 1000 français représentatifs de la population. Ainsi à 

l’affirmation « la loi interdit l’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 matière. Ces travaux ont fait l’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 où 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 à des objectifs 

différents : une réflexion générale sur la fin de vie dans le 1er cas où le terme DA pourrait être 

remplacé par celui de « déclarations anticipées de volonté », et expression de souhaits quant à 

une fin de vie qui s’annonce dans le second, pouvant nécessiter la mise en place d’un éventuel 

modèle. En ce sens, il était licite pour le groupe de travail, de prévoir leur caractère contraignant. 
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L’évolution de la durée de validité de ces DA au-delà des 3 ans ainsi que leur conservation au 

sein du dossier médical informatisé étaient également discutées. (28) 

Parallèlement, il était proposé au sein de cet avis, d’organiser des débats publics ainsi qu’une 

conférence de citoyens, afin d’élargir la réflexion à la société civile dans une démarche 

démocratique participative. L’avis de ces citoyens rejoignait les constatations du rapport Sicard, 

à savoir une méconnaissance de l’existence et du rôle des DA et de la personne de confiance. 

Le caractère contraignant des DA apparaissait comme fondamental pour les citoyens interrogés 

de même 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 

régulières, 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 à 3 ans.(29)  

Ainsi, afin de répondre aux critiques des usagers quant à la difficulté de rédiger les DA et le 

fait qu’elles ne fournissaient que des indications aux équipes soignantes, la législation a évolué 

avec la loi Claeys- Leonetti, afin d’une part de proposer un modèle 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 où les directives ne sont pas appropriées, constituent des 

exceptions à leur application contraignante. De plus, depuis la loi du 2 février 2016, elles sont 

valables sans limites de temps tout en restant modifiables à tout moment. (31)(32) 

Dans les suites de plusieurs affaires médicales portées devant les tribunaux, il s’est avéré utile, 

au-delà de l’intérêt pour les malades de s’exprimer sur ce qu’ils considéraient ou non comme 

une pratique déraisonnable, d’obtenir des informations de même type dans une population non 

malade, conformément aussi à l’avis du CCNE. En effet, certaines circonstances ou accident 

dit de la vie peuvent précipiter tout un chacun, dans une situation médicale où peut se poser la 

question de la proportion des soins. Ainsi deux modèles 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 l’incapacité 

d’exprimer son souhait et donc de consentir aux soins, le médecin doit rechercher l’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, à travers des 

situations très médiatisées, la difficulté pour les équipes de trouver une aide à la décision lorsque 

les proches au sens large devaient être interrogés tant les interactions entre les sujets de la sphère 

intime du malade peuvent être 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 arrêt 

de traitement particulièrement difficile. G. Guyon n’a pu, à 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-à-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 à l’autonomie. Il existe cependant une confusion entre ce 

droit à l’autonomie et son expression. Ainsi comme le précise François Vialla, si l’expression 

de ce droit se traduit par l’émission d’un consentement, « la validité de la décision du patient 

(...) doit être analysée par le médecin sous l’angle des connaissances médicales avérées et de 

l’exigence de proportionnalité bénéfice/risque. ». Ainsi selon Vialla, si le médecin ne peut 

réaliser un acte non consenti, il ne peut être non plus « soumis à la revendication du 

malade ».(35)  

Néanmoins, la rédaction des directives anticipées participe à l’expression de ce droit, 

expression qui s’est vue renforcée par la transformation d’un simple souhait du patient à 

l’expression anticipée d’une volonté qui peut s’imposer dans certains cas au médecin. De la 

même façon l’extension de l’application de la loi Clayes Leonetti à 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 l’autonomie des 

personnes.(36) L’information du malade reste dans cette démarche, le préalable à l’expression 

de cette autonomie.(37) 

 

La France et les autres pays européens ont modifié leurs législations plus récemment que les 

Pays Anglo-Saxon qui dès les années 70, cherchaient les moyens de respecter l’expression de 

l’autonomie des malades.  Dans ces pays, est apparu depuis plusieurs années un concept 

différent des directives anticipées celui de l’« 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 à 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 

l’évolution de la pathologie jusqu’à la phase palliative et terminale. (39) 

Elle ne se limite pas à l’élaboration de DA même si les DA font partie intégrante des ACP, mais 

intègre 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 très largement influencé par 

l’environnement et les relations du patient avec la société, son entourage familial ou soignant. 

Ainsi les ACP ne procèderaient pas du simple choix autodéterminé du malade mais d’un 

ensemble d’interactions complexes. Ils auraient ainsi plutôt vocation à répondre à des besoins 

d’ordre relationnel que réellement au souhait de faire valoir l’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 régulière de cette planification. (43)  Il est 

également recommandé d’adapter l’information et la communication au stade évolutif ou aux 

situations médicales. Elle laisse une place importante aux proches du malade et touche des 

domaines très 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 rôle serait de faciliter 

l’élaboration de directives anticipées. (38) 
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L’ACP répond aux critères de qualité de soins identifiés par les malades et leurs proches dans 

la mesure où il permet de respecter l’autonomie du patient à travers l’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 à 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-à-dire ceux dont le pronostic vital semble engagé, tout en identifiant et 

en respectant leur capacité à décider, cette capacité étant très variable d’un individu à l’autre. 

(44)  

L’utilisation des ACP peut également avoir un intérêt dans des pathologies évolutives dont le 

pronostic vital n’est pas forcément engagé à 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 être très 

différentes. Les ACP, en tant que processus réflexif dynamique, semblent donc un modèle 

adapté à ces variations. Leur utilisation reste cependant très variable tant en fréquence qu’en 

terme de contenu et plutôt réservée à des populations spécifiques. (45)(46) 

 

Tout comme pour les directives anticipées, il existe aussi un certain nombre de critiques quant 

à l’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 côté médical que du côté du malade lui-

même.(39) 

Une revue systématique de la littérature réalisée par Lovell et Yates, portant sur les facteurs 

influençant l’adoption des ACP en contexte de soins palliatifs, a mis en évidence le fait que ces 

facteurs prenaient des formes variées (âge, origine ethnique ou culturelle, niveau scolaire, 

connaissance du pronostic…).  Cette diversité pouvait refléter des attentes très différentes des 

patients, attentes parfois opposées à 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 procédure nécessite 

pour être efficace de manière optimale, selon V. Tilden, une reconnaissance par les pouvoirs 

publiques de leur utilité à travers la prise en charge financière du temps utilisé pour ces 

discussions, une meilleure formation des professionnels de santé et un suivi des changements 

effectifs des souhaits du patient par l’intermédiaire d’un dossier informatisé.(48) 
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Malgré l’intérêt évident que nous pouvons attribuer aux DA, le taux d’achèvement de celles-ci 

reste faible. 

Elles sont peu rédigées dans la population française malgré les évolutions législatives visant à 

favoriser leur élaboration. Ainsi, selon une étude de l’INED publiée 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 essentiellement rapporté à 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 législatifs, tant parmi les professionnels de santé que parmi 

la population, sans obtenir l’impact escompté. 

Les pays anglo-saxons connaissent la même problématique avec des taux de rédaction des DA 

très variables en fonction de l’âge et de la situation médicale alors même que le dispositif 

législatif est plus ancien que le dispositif français. C’est en particulier le cas dans la population 

âgée aux États Unis. (50) 

 

Nous pouvons nous questionner sur les raisons à l’origine de cette sous-utilisation.  

 

Le préalable à l’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’à travers une 

information complète du patient sur toutes les options thérapeutiques que l’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 l’équipe médicale que 

de celui du patient. Nous pouvons avancer l’hypothèse qu’il existe une probable “résistance” 

des médecins, mais aussi probablement des patients et des proches, à 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 enquête nationale auprès des 

médecins généralistes, soutenu par le Conseil de l’Ordre afin d’identifier ce qui rend difficile 

dans la pratique, la mise en œuvre de ces directives. Les éléments avancés au préalable de cette 

enquête était la difficulté pour le praticien d’aborder le sujet de la fin de vie et du pronostic 

péjoratif, l’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 gêne des 
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médecins à 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, auprès des professionnels 

de santé médicaux et paramédicaux, concluait que le médecin était le professionnel le plus à 

même de sensibiliser les patients à la rédaction des DA en particulier le médecin traitant et que 

l’infirmière 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 à 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 être 

constatées au cours de ces dernières années concernant les interventions auprès des patients en 

situation palliative, l’impact de ces interventions est rarement évalué par le biais d’études 

robustes.(54) 

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

avancer l’hypothèse d’une probable résistance des patients à aborder la fin de vie.  

Dans son rapport à François Hollande, intitulé « Penser solidairement la fin de vie », et visant 

à évaluer l’application de la loi Leonetti, D. Sicard mettait en évidence les freins à l’élaboration 

et à la rédaction des DA : non respects de celles-ci, mauvaise connaissance du dispositif par les 

professionnels,  absence de modèle, problématique de la temporalité…(55)  

Cette notion de temporalité est accentuée dans les maladies dites graves et s’articule avec 

l’ambivalence qui peut être observée dans ce type de situation. Même si la notion d’incurabilité 

peut être 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 près 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 

âgées de plus de 75 ans atteintes ou non de maladie grave et dont certaines (19 sur 186) étaient 

adhérents de l’association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD). L’objectif de cette 

étude était d’explorer, à travers des entretiens semi-dirigés, ce que cet échantillon représentatif 

de cette population souhaitait exprimer quant à la fin de vie et aux directives anticipées. Cette 

étude objective une méconnaissance, en dehors des adhérents de l’ADMD et un désintérêt pour 

la notion de directives anticipées, qui persiste après que le concept ait été expliqué (83% des 

répondants). La notion de temporalité est un argument avancé en parallèle à celle de l’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 l’argument de 

l’autonomie qui apparait comme le principal élément facilitateur de l’élaboration des directives 

anticipées.(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 à travers 

le Patient Self Determination Act, il est appliqué maintenant dans la plupart des pays américains 

et européens. Il a été démontré que l’utilisation des DA était très variable selon l’origine 

ethnique ou culturelle du patient, de même que le mode de communication autour de la fin de 

vie que 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 même 

remettre en cause la fiabilité de ces directives et ce d’autant que le caractère illimité de leur 

validité ne permet plus d’être assuré qu’elles ont été réévaluées et sont donc bien conformes 

aux volontés du malade. (36)  

Des expériences étrangères ont montré la pertinence d’utiliser des vignettes cliniques pour 

favoriser l’élaboration 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 à la décision, a également été largement étudié 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 même si son utilisation en pratique de soins mérite encore d’être 

explorée. (59)  
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Des modèles de DA ont été élaborés dans la plupart des pays ayant développé cet outil législatif. 

Il apparait cependant nécessaire de veiller à la conformité de ceux-ci avec le contexte législatif 

et avec la situation du patient. (60) 

 

Un argument supplémentaire pour inciter à promouvoir, dans la population malade, 

l’élaboration de directives anticipées est le poids de la participation à la décision de limitation 

thérapeutique pour la personne de confiance ou les proches du patient au sens large. Il a pu être 

démontré que l’évolution d’une pathologie grave modifiait la perception par l’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 l’aidant.(9) (10) Ainsi, il n’est pas possible de faire abstraction de l’importance de ce 

ressenti lorsque les proches ou la personne de confiance sont interrogés même si, de manière 

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 l’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 à l’élaboration de directives 

anticipées 

Pour la réalisation de notre objectif, nous avons mené entre le 01/08/2017 et le 17/01/2018 une 

enquête transversale, n’impliquant pas la personne humaine selon la Loi Jardé, qualitative par 

entretiens semi dirigés individuels auprès de patients en situation palliative d’une maladie grave 

quelle qu’elle soit, hospitalisés à l’unité de soins palliatifs ou suivis en consultation de médecine 

palliative au CHRU de Nancy, et auprès 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 :  

• De favoriser l’accès aux nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin 

de vie  

• D’organiser le respect de ces droits 

• De favoriser la relation entre l’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 à l’élaboration des directives anticipées pourra 

permettre d’adapter les pratiques soignantes :  

• Modifier la façon 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 

• Faciliter l'accompagnement dans l'information et le consentement ou le refus aux soins 

pour faciliter l'accès au droit des patients  

• Travailler ultérieurement sur les modes de délivrance de l’information ainsi que sur les 

éléments de contenu de l’information 
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Cela pourra également permettre de travailler sur l’accompagnement du « grand public » dans 

l’accès à 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 l’étude ne constituent pas une contrainte dans la mesure où 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 lié au fait d’aborder la notion 

de finitude qu’en lien avec la notion de directives anticipées elle-même. 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 manière systématique au cours de l’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 matière 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 à l’étude a été concomitante de la prise 

en charge habituelle. Seule une contrainte de temps de 45 min en moyenne pour l’entretien était 

à prévoir. 

Les proches interrogés ont participé à l’étude à l’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 l’entretien était également à 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 symptômes pénibles, en 

lien avec l’évolution de la pathologie sous-jacente, à un accompagnement psychologique, social 
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et spirituel. Cette prise en considération du patient dans sa globalité vise à améliorer sa qualité 

de vie tant physique que psychique. Le respect de l’autonomie, des droits et de la dignité du 

patient passe par cet accompagnement et par l’information du patient quant à l’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 à rédiger des directives anticipées 

correspond à la démarche médicale habituelle et recommandée en la matière.  

2.5 Considérations éthiques  
 

2.5.1 Soumission du protocole au Comité d’Éthique du Centre Hospitalier Régional et 

Universitaire de Nancy 
 

Le protocole de recherche a été soumis au Comité d’Éthique du Centre Hospitalier Régional et 

Universitaire de Nancy qui a rendu un avis favorable à la réalisation de cette étude le 31 juillet 

2017. 

 

2.5.2 CNIL 
 

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

l’établissement.  

 

2.6 Population étudiée 
 

Deux groupes distincts ont été étudiés : 

- patients en situation palliative d’une maladie grave quelle qu’elle soit, hospitalisés à l’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 à l’unité de soins 

palliatifs au CHRU de Nancy 

 

2.6.1 Mode de recrutement 

 

2.6.1.1 Information sur l’étude 

 

Une information concernant l’existence de l’étude a été réalisée par voie d’affichage dans les 

différents lieux de passage du public dans l’unité de soins palliatifs du CHRU de Nancy. Une 
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fiche d’information résumant l’ensemble des informations en lien avec l’étude a été distribuée 

à chaque sujet éligible (patient ou proche) : aux patients lors de l’évaluation clinique d’entrée 

en unité de soins palliatifs ou lors de la 1ère consultation de médecine palliative, aux proches 

de ces patients lors de la 1ère rencontre avec l’équipe médicale. (Annexe 1) 

 

2.6.1.2 Document d’information et recueil du consentement 

 

Les personnes (patients ou proches) ayant transmis leur intérêt éventuel pour participer à cette 

recherche ont été rencontrés par le médecin investigateur qui a vérifié les critères d’inclusion 

et de non inclusion. A cette occasion, une information détaillée a été donnée concernant les 

modalités de l’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 à l’issue 

de l’information. 

Un formulaire de consentement éclairé (Annexe 2) a été remis aux personnes se prêtant à la 

recherche. Il résume l'objectif, la méthodologie et la durée de la recherche, les bénéfices 

attendus, les contraintes et les risques prévisibles, l'avis du comité d’éthique du CHRU, la 

garantie de l’anonymat des données.  

Les patients et leurs proches ne pouvaient participer à 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 

l’impossibilité de consentir par écrit soit attesté par un tiers conformément au principe définit 

à l’article L1122-1-1CSP. 

Un exemplaire de consentement a été laissé à la personne se prêtant à la recherche, l’autre est 

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

2.6.2 Critères d’inclusion et d’exclusion 

 

2.6.2.1 Population des patients 

 

Les critères d’inclusion des patients étaient : des personnes de tous sexes, âgées de 18 ans et 

plus, en situation palliative d’une maladie grave, hospitalisées dans l’unité de soins palliatifs 

du CHRU de Nancy ou suivis en consultation de médecine palliative. Les patients devaient être 
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affiliés à un régime de sécurité sociale ou bénéficiaires d’un tel régime, devaient avoir reçu 

l’information complète sur l’organisation de la recherche et signé un consentement éclairé. 

Les critères de non inclusion étaient : les personnes privées de liberté par une décision judiciaire 

ou administrative, les personnes faisant l'objet de soins psychiatriques, les personnes mineures, 

les personnes majeures faisant l'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 l'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 l’état de conscience 

était altéré durablement rendant impossible la conduite d’un entretien ne pouvaient pas être 

incluses.  

2.6.2.2 Population des proches 

 

Les critères d’inclusion des proches de patients étaient : des personnes de tous sexes, âgées de 

18 ans et plus, accompagnant un malade en situation palliative d’une maladie grave, 

hospitalisées dans l’unité de soins palliatifs ou suivis en consultation de médecine palliative, du 

CHRU de Nancy. Les proches devaient avoir reçu l’information complète sur l’organisation de 

la recherche et signé un consentement éclairé. 

 

 

2.7 Méthodologie 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 être de l’ordre de l’expérience 

subjective de l’individu et repose sur une méthode inductive. Nous souhaitons explorer la 

perception et l’avis des participants quant aux outils législatifs 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 

l’élaboration 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 Élaboration 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 à 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 critères de sélection des articles étaient des articles de 

revues en français et en anglais dont le titre ou les mots clés contenaient au moins les termes de 

la recherche, publiés sur les 10 dernières années. Les articles traitant de situations culturelles 

isolées ont été exclus. La sélection des articles s’est poursuivie après lecture du résumé et s’est 

finalisée par la lecture complète de l’article en se basant sur les éléments pertinents pour notre 

question de recherche à savoir, les expériences françaises et étrangères en matière 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 Santé, 

travaux de la société française 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 à l’expérience lors de 4 entretiens exploratoires réalisés auprès 

de 2 patients atteints de SLA et de 2 proches de patients souffrant de cette même pathologie.  

Nous avons choisi de tester notre grille d’entretien chez des patients atteint de SLA, la plus 

fréquente des maladies dégénérative du système nerveux. Elle constitue en effet un modèle de 

maladie grave et invalidante permettant de discuter des freins et des leviers à l’élaboration des 

DA. Elle se caractérise par son incurabilité annoncée d'emblée lors du diagnostic. De plus les 

différentes défaillances en lien avec l’évolution de la pathologie touchent entre autre le système 

respiratoire et les possibilités de déglutition. Ces défaillances peuvent ainsi être 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 à leurs proches  quant à 

l'évolution de la pathologie et à la survenue de complications engageant le pronostic vital afin 

de les guider dans l’élaboration de directives anticipées. L'information des proches/ de la 

personne de confiance semble également primordiale, ce d'autant 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 à un refus des 

patients de se prononcer sur un choix anticipé concernant les décisions de fin de vie. Comme 
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nous l’avons déjà vu, la SLA ne fait pas exception. Ceci invite à repenser le concept 

d'autonomie dans un contexte de vulnérabilité.  (61)(60)(59)(58)(55) 

Nous pouvons avancer l’hypothèse que la maladie grave, comme la SLA, est responsable 

d’adaptations  psychiques touchant entre autre à la temporalité de l’individu et à ses capacités 

projectives, freinant ainsi l’élaboration de directives anticipées. (62)(9)  

Afin de tester nos hypothèses de travail, à savoir la nécessité de tenir compte de la temporalité 

du patient et de ses capacités d’adaptation dans un processus décisionnel dynamique pour 

faciliter l’élaboration des DA, nous avons effectué 4 entretiens semi- dirigés auprès de patients 

atteints de SLA et de proches de malade. Ceux-ci nous ont permis de corriger notre grille 

d’entretien initiale. A l’issue de ces entretiens exploratoires et des données de la littérature 

complétés par des items qui nous semblaient pertinents pour répondre à nos objectifs, nous 

avons obtenu notre grille définitive.  

Ainsi les thèmes suivants ont été identifiés et explorés lors des entretiens avec les patients et 

les proches : 

• Le contexte personnel du sujet participant 

• La compréhension/ connaissance de la pathologie 

• L’évolutivité de la pathologie 

• La perception de l’évolution 

• La connaissance du contexte légal 

• 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 l’aidant 

principal de la patiente, nous a servi de support à un article publié dans un numéro spécial de 

la Revue Internationale de soins palliatifs dédié aux DA. 
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2.7.3 Réalisation des entretiens 

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

Ces entretiens se sont déroulés au sein de l’unité de soins palliatifs du CHRU de Nancy, en 

chambre pour les patients hospitalisés et dans la salle de consultation pour les patients 

ambulatoires et les proches. Les entretiens ont été réalisés par le médecin investigateur et ont 

été enregistrés à l’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 l’étude. 

A la fin de l’entretien, le médecin a recueilli quelques données sociodémographiques permettant 

de caractériser l’échantillon de l’étude. Ces données sont les suivantes : sexe, âge, 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 à partir du corpus SONAL que nous avons réalisé la thématisation de nos 

entretiens. 

Un travail de préparation du texte a été réalisé dans un second temps afin d’obtenir un format 

adapté à son analyse par ALCESTE©.  

Il s’agissait d’explorer comment les patients et leurs proches parlaient des dispositifs législatifs 

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 à l’aide du logiciel SONAL 

 

La synchronisation entre ce qui est entendu et l’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 à 

travers le nombre de mots différents qui ont été utilisés. 

 

2.9.2 Analyse textuelle à l’aide du logiciel Alceste 

 

Le logiciel Alceste repose sur une analyse statistique distributionnelle.  (64)(65)(66)  Après 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. Après 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 à 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 l’échantillon ont fait l’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 à l’élaboration des directives anticipées chez les patients en 

situation palliative 

3.1.1 Synthèse 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, à partir de leur 

discours, les freins et les leviers à l’élaboration 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 âge 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 l’existence de DA 

ou participation de leurs proches à l’étude sont résumées dans le tableau 1. 
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Tableau 1 : 

Patient Sexe 
Age 

(Ans) 

Statut 

Marital 
Profession Pathologie 

Existence 

De DA 

Participation d’un 

proche à l’étude 

1 F 74 Veuve 
Commerçante à la 

retraite 

Insuffisance 

cardiaque 
non non 

2 F 66 Divorcée Ancienne employée 

Cancer digestif 

Insuffisance 

respiratoire 

non oui 

3 M 86 Marié 
Ancien chef 

d’entreprise 
Hémopathie non non 

4 M 69 Marié Ancien cadre 
Cancer digestif 

 
non non 

5 M 77 Marié Ouvrier en retraite 
Cancer 

prostatique 
non oui 

6 M 68 Divorcé Ancien cadre 
Cancer 

Pulmonaire 
oui non 

7 F 59 Mariée Agent d’entretien 
Cancer 

Pulmonaire 
non non 

8 F 66 Mariée Ancienne employée 
Cancer 

 Ovarien 
non non 

9 F 90 Veuve Sans profession 
Cancer 

Pulmonaire 
non oui 

10 M 83 Marié 
Ancien professeur 

des écoles 

Cancer 

Prostatique 
non non 

11 F 58 Célibataire Personnel de service 
Cancer  

Ovarien 

 

oui 

Non adaptées 

 

non 

12 M 89 Marié Ancien contremaître 
Cancer   

Mammaire 
non oui 

 

Afin d’atteindre notre objectif, la grille d’entretien comportait à 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 l’étude était bien compris par les participants.  

Tous les malades interrogés utilisaient le terme soins palliatifs et avaient connaissance à la fois 

de leur diagnostic et du pronostic fatal qui y était associé. Nous pouvions donc supposer que 

des discussions concernant leurs souhaits quant à la fin de vie et le contexte législatif, avaient 

été anticipées au vu du niveau d’information reçue.  

Seuls 3 patients cependant connaissaient le dispositif légal. L’un d’entre eux avait rédigé des 

DA et un autre avait rédigé un document destiné à ses proches afin de préparer ses obsèques 

mais n’abordait pas la question de la fin de vie. La dernière 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 à leurs droits.  
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3.1.1.2 Analyse chronométrique et lexicométrique 

 

Si les patients sont très prolixes quand ils abordent leur parcours médical ou encore leur 

autonomie, nous avons pu assister à 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 l’intermédiaire du logiciel ALCESTE©  

 

L’analyse textuelle par réalisée par ALCESTE retrouvait 3 classes d’énoncés significatifs : 
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Cette classe est formée de 14 unités, soit 7,73% des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que soin, 

palliatifs, permanent, carte, decision, discussion.

 Classe n°1

Page 2

Mots significatifs

La valeur du Khi2 indique la force du lien entre la forme et la classe

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 l' evolution c'-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 fait etat prealablement et si on ne prend/

• actuellement j' ai des rendez-vous heu heu permanents avec le medecin de l' 

hopital au niveau des soins palliatifs reguliers si on a un examen tous les quatre 

mois ou cinq mois ca ne sert a rien il faut des examens repetitifs il faut il/ 

• mais cet echange que j' ai et puis j' ai l' 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 pourrai on le fera en concertation permanente mais 

il y arrivera bien un moment ou je ne pourrai 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 il/ 

• mon etat de sante/ PATIENT_06: et heu donc depuis que mon etat de sante s' est 

aggrave j' ai un soutien permanent de l' un et de l' autre regulierement ils 

viennent me voir ils prennent 2 3 jours de conges ils viennent me voir 

regulierement chacun tous les 15 jours/ PATIENT_06 

• elle est primordiale non seulement elle est primordiale elle doit etre 

reactualisee a chaque fois elle est determinante 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' y a que 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' ai 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 sera jamais bien informe il n' y a que la qu' on 

peut-etre bien informe et il 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 

IMAGE - Alceste Entreprise ©

Nuage et réseaux

Présences Khi2 Effectif

soin 9113
palliatifs 8100
permanent 774
carte 336
decision 436
discussion 336
prendre 530
main 326
etat 520
important 420
mois 315
sante 415
determiner 215
moment 210
entendre 26
question 26
jour 45
corps 34
dr 13
temps 33
passer 13
medical 33
semaine 13
document 13
exactement 13
facon 12
place 12
arriver 12
essayer 12
traiter 12
medecin 32
repondre 12
forcement 12
compliquer 11
*ALC 140

Absences Khi2 Effectif
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chose 0-1
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 Classe n°2
Cette classe est formée de 137 unités, soit 75,69% des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que mari, 

chose, ecrire, dire, confiant, voir.

Nuage et réseaux

Page 3 La valeur du khi2 indique la force du lien entre la forme et la classe

Mots significatifs Extrait des unités en fonction des mots significatifs

• ben je sais pas parce-que aujourd'-hui ca va pas mais peut-etre que demain je 
pourrais l' ecrire/ PATIENT_07: oui elles fonctionnent pas bien aujourd'-hui/ 

PATIENT_07: mais peut-etre que demain je pourrais ecrire/ PATIENT_07: non non/ 

PATIENT_07:

• oui ha oui 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 quoi/ PATIENT_

05: oui/ PATIENT_05: oui 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_05:

• mais elle je la vois pas m' accompagner elle va pleurer PATIENT_11: elle va non 

non meme 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 c' etait plus facile ouai/ PATIENT_08: oui je-pense/ PATIENT_08: et en 

fait il-y-a une chose que je n' ai pas faite c'-est bizarre je n' ai pas j' aurai 

pu aussi ecrire une lettre a mon mari/ PATIENT_08: mais je ne l' ai pas faite/ 

PATIENT_08:

• j' aurais peut-etre plus facile/ PATIENT_12: de le remplir/ PATIENT_12: mais 

c'-est a-la-fois bien et a-la-fois mal parce-que heu je veux dire on ne sait pas 

c'-est comme si vous me demandiez c'-est comme si vous demandiez d' ecrire le 

temps qu' il va faire demain matin/ PATIENT_12 

• eventuellement 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:

• 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-meme/ 

PATIENT_05: ca serait mes volontes/ PATIENT_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_09:

• oui/ PATIENT_11: oui voila/ PATIENT_11: oui/ PATIENT_11: voila/ PATIENT_11: oui 

voila oui voila/ PATIENT_11: non/ PATIENT_11: oui bien sur/ PATIENT_11: bien sur/ 

PATIENT_11: oui voila/ PATIENT_11: oui voila/ PATIENT_11: oui/ PATIENT_11: oui ca 

a ete facile bof/ PATIENT_11: j' ai retranscrit bof/ PATIENT_11: voila parce-que 

je suis un peu c' etait facile bof pour me debarrasser quoi pour dire vite que ca 

se passe vite quoi/ PATIENT_11: oaui/ PATIENT_11: oui oui/ PATIENT_11:

• 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 sera peut-etre morte avant moi je n' en sais 

rien PATIENT_12 
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Présences Khi2 Effectif

mari 165
chose 135
ecrire 255
dire 224
confiant 224
voir 243
aller 363
femme 103
facile 103
mettre 93
connaitre 103
expliquer 83
fois 112
gens 62
idee 52
truc 52
aimer 62
choix 52
laisser 62
trouver 52
discuter 52
facilement 52
traitement 62
cas 101
fin 41
epoux 41
homme 41
mourir 41
parler 131
penser 101
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maladie 41
silence 41
accepter 41
acharner 41
demander 91
leonetti 41
regarder 41
*ALC 1370

Absences Khi2 Effectif
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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.

Nuage et réseaux

Page 4 La valeur du khi2 indique la force du lien entre la forme et la classe

Mots significatifs Extrait des unités en fonction des mots significatifs

• 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 

tous les problemes d' argent il faut faire des donations donation partage donc la 

il faut pas faire non plus devant notaire il-y-a un plafond qui est relativement 

interessant on ne paye pas un centime d' impot il/

• je signe mon frere m' a dit pareil donc des-lors c'-est numero un les 

directives anticipees et numero deux bon parce-que apres ca se passe souvent c'-

est presque posteriori au deces ou la personne de confiance intervient donc hein 

un et/

• ouai ouai/ PATIENT_04: oui/ PATIENT_04: pourquoi pas pourquoi pas parce qu' il 

y aurait forcement meme dans les directives ecrites des omissions je suppose/ 

PATIENT_04: donc pourquoi pas si ca peut aider a/ PATIENT_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/ 

PATIENT_04: non je plaisantais/ PATIENT_04: oui oui/ PATIENT_04 

• parce-que je l' ai ecrit moi donc j' ai des exigences aussi de mon vivant 

PATIENT_06: j' ai des exigences je veux que ca se passe comme ca je veux pas 

crever la bouche ouverte a plus pouvoir respirer les yeux ouverts et tout je veux 

qu' on m' endorme parce-que je ne pourrai plus respirer ca sera la seule solution 

et on fait/

• directives anticipees il ne faut pas confondre directives anticipees donc ca 

c'-est le probleme medical et et les les les problemes d' argent/ PATIENT_06: qui 

sont lies au sein de la famille/ PATIENT_06: il-y-a toujours quelque-chose/ 

PATIENT_06:

• faut la faire simultanement pratiquement/ PATIENT_06: les directives anticipees 

d'-abord/ PATIENT_06: apres apres de toutes facons ca se fait automatiquement des 

l' instant ou il-y-a des directives anticipees/ PATIENT_06: et puis que la famille 

est d'-accord sur les directives anticipees si elle est pas d'-accord elle exprime 

un souhait/ PATIENT_06:

• puis qu' on a comme on-dit allez banco c'-est comme ca c'-est marque c'-est 

ecrit tout le monde est d'-accord c'-est impeccable et tout le monde est soulage 

le patient le corps medical la famille moi ma mon frere il est venu une semaine 

il/

• surtout pour ne pas disons/ PATIENT_04: pas a par le testament/ PATIENT_04: de 

toutes facons j' ai pas des milles et des cents la facon dont je veux etre inhume/ 

PATIENT_04: etc donc tout ca je l' ai couche par ecrit donc non non je n' ai pas 

de tabou de ce cote la aucun probleme/ PATIENT_04: ouai/ PATIENT_04: ha d'-accord 

et donc je fais partie des 5/ PATIENT_04: biens sur/ PATIENT_04: voila/ PATIENT_04 

• parce qu' on s' exprime pas forcement toujours de la bonne maniere/ PATIENT_06: 

c'-est peut-etre pas toujours opportun de raconter n'-importe quoi/ PATIENT_06: 

alors j' aurai une precision a donner c'-est qu' il ne faut pas confondre le un 
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Présences Khi2 Effectif

anticiper 1130
testament 930
deces 626
medical 1122
pareil 521
holographe 720
direction 1119
frere 515
ecrit 1015
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cote 411
signe 410
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*ALC 300

Absences Khi2 Effectif
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Page 5

 Analyse factorielle en corrélations Analyse factorielle en coordonnées Analyse factorielle en contributions

 Extrait du dictionnaire du corpus trié par ordre alphabétique, avec les effectifs réels des mots dans le corpus
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Page 6

 Classification ascendante sur le corpus Individus les plus représentatifs par classe

 Individus les plus représentatifs par classe

© IMAGE - Alceste Entreprise 
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Dendrogramme de la deuxième classification descendante hiérarchique
Corpus Patients SansMedecin2, 75 Ko, dendrogramme édité le 09 Novembre 2018 à 10h39, issu d'une classification double

Page 8

Classe n° 2     75,69% 

137 unités textuelles (u.c.e.)

41 Mots distincts analysés
2

Classe n° 3     16,58% 

30 unités textuelles (u.c.e.)

39 Mots distincts analysés
3

Classe n° 1     7,73% 

14 unités textuelles (u.c.e.)

34 Mots distincts analysés
1

Total unités classées 181

Total unités textuelles 251

Nombre de mots analysés 392

Corpus  Patients_  - Taille 75 Ko

Nombre total de mots 12665
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Dendrogramme de la première classification descendante hiérarchique
Corpus Patients SansMedecin2, 75 Ko, dendrogramme édité le 09 Novembre 2018 à 10h39, issu d'une classification double
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Ces classes illustrent bien l’importance pour les patients d’être 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 décès et à la notion 

de mort. 

3.1.1.4 Analyse Manuelle 

 

L’analyse manuelle a quant à elle permis d’identifier plusieurs thématiques illustrant les 

facteurs favorisants mais également les freins à l’élaboration des DA.  

La fin de vie et la maladie correspond à une temporalité bien particulière dans laquelle, les 

patients expriment leur difficulté à 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 évènements pouvant survenir ou à l’évolutivité de la pathologie, est un 

des obstacles à la rédaction des DA même avec l’appui d’un modèle, qui pour les personnes 

interrogées ne sera jamais complètement exhaustif.  

De plus, le passage à l’écrit reste difficile de par la crainte de ne pas se faire comprendre. Si 

pour les plus âgés des malades interrogés c’est la prise de décision, fait non coutumier 

culturellement dans cette génération qui préfère une attitude plus paternaliste, qui est difficile, 

l’ensemble de notre population exprime une grande confiance dans le corps médical.  

Il est ainsi attendu de celui-ci essentiellement une information et un rôle 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-delà du passage à l’écrit, c’est l’élaboration des DA elles-mêmes qui semble difficile chez 

les patients en situation palliative. L’impossibilité d’imaginer, de conceptualiser le temps du 

mourir, bien que le pronostic soit connu, conduit à une incapacité à 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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For Peer Review

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. 
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3.2 Les directives anticipées vues par les proches de patients en situation palliative 

3.2.1 Synthèse 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- même, 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’âge moyen égal à 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 à l’étude sont résumées dans le tableau 2. 

 

Tableau 2 : 

Proche Sexe 
Age 

(ans) 

Statut 

marital 
Profession Lien avec le malade 

Participation  

du proche malade 

à l’étude 

1 F 42 Mariée Infirmière Fille oui 

2 F 73 Marié Ancienne employée Epouse oui 

3 F 63 Mariée Ancienne commerçante Fille oui 

4 F 62 Mariée Employée de crèche 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 Infirmière 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 l’intermédiaire du logiciel ALCESTE©  

 

L’analyse textuelle par réalisée par ALCESTE retrouvait 3 classes d’énoncés significatifs : 
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Texte analysé :
 Rapport de synthèse 

Vendredi 09 Novembre 2018 à 10 h 36

Le corpus Proches SansMedecin2 a été analysé à l'aide de la méthodologie Alceste. Comme indiqué ci-dessous, 99% des unités textuelles du corpus ont été classées (Niveau de pertinence : 

Très élevé), et 1% ont été rejetées de l'analyse. Les unités classées sont réparties en 3 groupes que nous appelons classes d'énoncés significatifs ou tout simplement classes. Chaque classe est 

numérotée et coloriée suivant l'ordre d'apparition dans la classification. Nous observons que la classe 1 est la plus spécifique, c'est la première à s'être détachée dans l'arbre de classification, son 

vocabulaire est le plus homogène, elle représente 25,98% des unités textuelles classées et se caractérise par des mots tels que loi, simple, soin, idee, informe, nom Ensuite se détache la classe 2, 

qui représente 47,73% des unités textuelles classées : ses mots significatifs sont vie, trouver, dur, bonne, ouai, moment. Elle est suivie de la classe 3 qui représente 26,29% des unités textuelles 

classées : ses mots significatifs sont confiant, vraiment, maman, prendre, decision, clairement. La lecture détaillée de ce rapport met en évidence les lignes directrices du corpus analysé.

Proches SansMedecin2 (98 Ko)

Nombre d'individus       
1 0 

206 

331 

Pertinence du traitement : Très élevée

Page 1

Nombre de variables      

Nbre de mots analysés  

Nbre d'unités classées

Richesse de l'analyse

Nombre de mots distincts

76 % 

( 99% d'unités classées )

Nombre total de mots

IMAGE - Alceste Entreprise 

16472 

1632 

©
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mere
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besoin
designer
aide
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*ALC

La classe 1 contient 25,98% des unités

La classe 2 contient 47,73% des unités

La classe 3 contient 26,29% des unités
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Mot associé

confiant
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maman
prendre
decision
clairement
soeur
mere
franchement
seul
souhait
permettre
papa
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besoin
designer
aide
cote
coup

*ALC

La classe 1 contient 25,98% des unités

La classe 2 contient 47,73% des unités

La classe 3 contient 26,29% des unités

Unités non classées et rejetées  : 1%

331 unités réparties en 3 classes(99%)
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Cette classe est formée de 86 unités, soit 25,98% des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que loi, 

simple, soin, idee, informe, nom.

 Classe n°1

Page 2

Mots significatifs

La valeur du Khi2 indique la force du lien entre la forme et la classe

Extrait des unités en fonction des mots significatifs

• et elle dit ben j' etais pas au courant comme les dons d' organe les gens 
savent pas qu' il-y-a eu un changement/ PROCHE_07: et c'-est comme ca qu' on se 

rend compte qu' on est mal informe/ PROCHE_07: les gens sont mal informes/ PROCHE_

07:

• faut que ce soit clair il faut pas y mettre des grands mots PROCHE_07: soins 

palliatifs qui c'-est qui comprend ce-que ca veut dire soins palliatifs PROCHE_07: 

soins de confort pas souffrir des mots simples pour des gens de tous les jours qui 

ont deja pas envie de parler de ca PROCHE_07: on a pas envie de parler de ca en 

realite PROCHE_07:

• donc on pourrait tout-a-fait faire exactement la meme chose dans des services 

de geriatrie ou dans des services de soins palliatifs/ PROCHE_03: est-ce-que les 

gens regarderaient ils diraient peut-etre pas qu' ils regardent mais ils le 

regarderaient peut-etre/ PROCHE_03: HUM/ PROCHE_03: je ne parle pas de spot je 

parle de documentaire/ PROCHE_03: l' information/ PROCHE_03: la peur/ PROCHE_03 

• on est d'-accord les soins palliatifs c'-est quoi c'-est le confort c'-est le 

bien il faut des termes simples je dis pas que les soins palliatifs c'-est pas ca 

mais ca parle pas a tout le monde/ PROCHE_07:

• c'-est pour ca quand vous m' avez parle de cette fameuse loi leonetti PROCHE_

04: je la connais par le nom PROCHE_04: mais je ne connais pas le fond PROCHE_04: 

je n' ai pas ete chercher PROCHE_04 

• et puis qui peut avoir du recul et qui peut-etre bien informee/ PROCHE_07: et 

puis qui connait la personne qu' il va soigner et puis on a tous un medecin 

traitant maintenant/ PROCHE_07: designe/ PROCHE_07:

• possible/ PROCHE_07: palliatifs/ PROCHE_07: je me suis dit ho lala, PROCHE_07: 

ha bon je me suis dit oh la la la pauvre dame elle sait pas/ PROCHE_07: et dans ma 

famille pour parler du coup la plupart des gens savait pas alors que moi je sais 

j' ai pas plus informe que ca le mot palliatif et moi quand je parlais aux 

soignantes dans les services je disais papa il va etre en SP je disais/

• c'-est un peu la meme chose que les gens pour la transmission d' organes/ 

PROCHE_10: HUMHUM/ PROCHE_10: HUMHUM/ PROCHE_10: HUMHUM/ PROCHE_10: oui c'-est le 

qui ne dit mot consent/ PROCHE_10: ben/ PROCHE_10: ben moi ce-qui me parait bien 

c'-est d' etre informe ce formalisme/ PROCHE_10 

• heu j' ai marque ecoute on me dit sedation profonde je ne sais meme pas si c'-

est ca exactement heu on avait pas trop envie de revenir la-dessus/ PROCHE_07: on 

a le courrier/ PROCHE_07: ha oui oui ca c' etait il a peur il a peur de ca/ 

PROCHE_07:

• je je les soins palliatifs pour moi c'-est evident que tout le monde sait ce-

que c'-est/ PROCHE_03: mais en fait en posant la question autour de moi non/ 

PROCHE_03: donc effectivement les medias n' en parlent pas suffisamment/ PROCHE_03 

• la peur les gens sont tres superstitieux quand-meme/ PROCHE_03: si j' en parle 

pas si je l' ecris pas/ PROCHE_03, en-meme-temps, ca n' arrivera pas je-pense/ 
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Nuage et réseaux

Présences Khi2 Effectif

loi 1330
simple 1329
soin 1326
idee 823
informe 1022
nom 720
courant 720
courrier 1320
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*ALC 860
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 Classe n°2
Cette classe est formée de 158 unités, soit 47,73% des unités classées. Les mots significatifs de cette classe sont des termes tels que vie, 

trouver, dur, bonne, ouai, moment.

Nuage et réseaux

Page 3 La valeur du khi2 indique la force du lien entre la forme et la classe

Mots significatifs Extrait des unités en fonction des mots significatifs

• sur ceux qui vont rester/ PROCHE_09: ouai parce-que/ PROCHE_09: ben oui/ 
PROCHE_09: finalement je-pense que l' ecriture est quand-meme la bonne facon de 

dire je-pense que c'-est la meilleure en fait/ PROCHE_09: voila il faut trouver le 

bon moment il faut s' y preparer psychologiquement je dirai deja/ PROCHE_09: moi 

oui/ PROCHE_09: non moi personnellement ca pose pas de probleme/ PROCHE_09: oui/ 

PROCHE_09:

• oui/ PROCHE_09: oui/ PROCHE_09: non c'-est-vrai que je n' ai pas ecrit/ PROCHE_

09: j' ai dit mais j' ai pas ecrit c'-est une etape a franchir encore/ PROCHE_09: 

c'-est pas facile c'-est pas facile de dire je vais mourir/ PROCHE_09:

• donc quelque part meme ayant bien reflechi heu il ne peut poser que quelque-

chose d' assez generique/ PROCHE_06: et qui peut ne pas etre du tout la situation 

qui va poser probleme au corps medical/ PROCHE_06 

• d'-accord/ PROCHE_09: HUM/ PROCHE_09: d'-accord/ PROCHE_09: ha ok et vous 

trouvez ca sur internet/ PROCHE_09: d'-accord/ PROCHE_09: d'-accord/ MEDECIN: 

VOILA/ PROCHE_09: ben je suis jeune encore, rires, PROCHE_09: voila c'-est facile 

mais c'-est difficile parce-que quand on ecrit on se dit waouh c'-est une etape/ 

PROCHE_09:

• et puis qu' est-ce qu' on fait/ PROCHE_09: c'-est l' ecrit ben finalement c'-

est peut-etre la parole, rires, PROCHE_09: c'-est peut-etre la parole maintenant 

c'-est plus facile de dire que d' ecrire/ PROCHE_09: peut-etre je-pense aussi 

parce-que on le dit et puis le dire c'-est le dire l' ecrire c'-est une preuve/ 

PROCHE_09: oui c'-est ecrit c'-est ecrit alors voila c'-est comme un contrat je 

vous dis c'-est comme un peu un testament/ PROCHE_09:

• mon epouse sait que de-toute-facon/ PROCHE_08: s' il arrive quoique ce soit ben 

je vais rejoindre, rires, PROCHE_08: voila mais ca sert a rien de de de perseverer 

et de tenter quelque-chose qui de-toute-facon voila/ PROCHE_08 

• alors qu' ils ne sont pas malades ouai parce-que la ils voient l' etat de sa 

belle-mere et puis voila ils sont alles la voir et puis elle bouge un orteil ou/ 

PROCHE_01: donc ca c'-est tres tres dur/ PROCHE_01:

• ils se battent apres maintenant pour ou le maintenir en vie ou c'-est/ PROCHE_

05: et ca c'-est/ PROCHE_05: oui/ PROCHE_05: voila ha d'-accord/ PROCHE_05: oui/ 

PROCHE_05: oui/ PROCHE_05: HUM/ PROCHE_05: ha oui tout-a-fait ca me poserait aucun 

probleme/ PROCHE_05: oui oui/ PROCHE_05: ha oui/ PROCHE_05: tout-a-fait oui oui/ 

PROCHE_05: ben je vais peut-etre y reflechir je sais pas encore exactement/ 

PROCHE_05:

• c'-est un peu lui refiler le bebe, rires, c'-est un peu ca quoi quand-meme 

PROCHE_05: oui c'-est de-toute-facon c'-est difficile d' anticiper toutes les 

solutions tous les cas PROCHE_05: je-pense que c'-est ca le plus dur PROCHE_05:

• c'-est plus facile a dire a ses enfants ou a son mari qu' a ecrire/ PROCHE_09: 

je-pense qu' il faut je-pense qu' il faut etre malade pour dire ben j' ecris c'-

est un peu comme un testament finalement/ PROCHE_09: oui oui/ PROCHE_09:
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Présences Khi2 Effectif

vie 2619
trouver 1613
dur 1612
bonne 1312
ouai 2211
moment 1611
probleme 1711
difficile 1211
finalement 2111
forcement 1210
facile 179
medical 99
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Absences Khi2 Effectif
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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.

Nuage et réseaux

Page 4 La valeur du khi2 indique la force du lien entre la forme et la classe

Mots significatifs 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 m' etonnerait/ PROCHE_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 maman puisque maman est/ 

• papa m' a parle de ca est-ce-que c' 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 signe/ PROCHE_08: donc je ne pense pas que 

maman m' ait designe comme etant personne de confiance mais par-contre je-pense 

que ma soeur/ PROCHE_08: est elle personne de confiance/ PROCHE_08 

• si on prend le cas de la pathologie de ma maman donc ce-qui est effectivement 

heu je ne veux pas aujourd'-hui PROCHE_08: parce-que les effets secondaires sont 

tels mais 3 ans apres je dirai tout change et puis il n' y a plus les effets 

secondaires qu' il y avait avant alors peut-etre que la aussi il faudrait de facon 

periodique PROCHE_08 

• et les directives ben donc du coup bah j' ai dit a papa/ PROCHE_07: je lui ai 

dit bah ecoute demande ha bah il me dit c'-est toi alors bah je lui ai dit je sais 

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

j' ai 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_03: 

donc on prendra les decisions pour elle et on sera toujours d'-accord PROCHE_03: 

donc a la limite effectivement on aurait pu je-crois que c'-est a l' hopital elle 

avait mis une personne de confiance/ PROCHE_03: elle avait mis ma soeur ainee/ 

PROCHE_03:

• de fragilite heu que dans-la-mesure ou on peut l' 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' elle a designe 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 j' 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 

il l' a dit il a dit vous savez que sandrine heu elle c'-est ma personne de 
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Présences Khi2 Effectif

confiant 4442
vraiment 1932
maman 1430
prendre 1624
decision 1523
clairement 617
soeur 916
mere 614
franchement 514
seul 813
souhait 613
permettre 1013
papa 1112
choix 610
besoin 610
designer 510
aide 58
cote 68
coup 88
genre 48
maladie 48
fille 76
limite 76
cas 135
signer 35
ecouter 55
premier 45
respect 45
demander 105
enterrement 35
avis 44
facon 44
situation 44
effectivement 84
age 23
espece 33
instant 33
conscience 33
enfant 42
*ALC 870

Absences Khi2 Effectif
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Page 5

 Analyse factorielle en corrélations Analyse factorielle en coordonnées Analyse factorielle en contributions

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

accident 5

acharner 12

age 4

aide 6

aider 8

aller 73

amener 7

an 12

annee 6

anticiper 32

arriver 24

avis 7

besoin 10

bonne 13

capable 7

carte 7

cas 30

changer 5

chercher 7

choix 7

chose 47

clair 7

clairement 6

comprendre 11

compris 13

compte 5

condition 5

confiant 66

connaitre 23

conscience 5

Mot analysé Effectif

corps 6

cote 8

coup 13

courant 7

courrier 13

decide 6

decision 21

demander 19

designer 6

difficile 12

dire 81

direction 46

discussion 8

discuter 7

don 5

donner 15

droit 7

dur 18

ecouter 7

ecrire 22

ecrit 28

effectivemen 17

egalement 5

enfant 12

entendre 14

envie 8

espece 5

espoir 5

etape 6

etat 6

Mot analysé Effectif

euthanasie 6

evident 5

exact 7

exactement 12

expliquer 7

facile 20

facon 8

faire 100

fait 85

famille 29

fille 13

fin 7

finalement 27

fois 31

forcement 13

franchement 5

genre 5

gens 29

grand 7

gros 8

hopital 6

idee 8

important 5

information 9

informe 11

instant 5

interesser 5

interet 5

jour 20

justement 9

Mot analysé Effectif

laisser 8

leonetti 9

limite 11

loi 15

malade 12

maladie 5

maman 15

mari 8

medecin 58

medical 9

mere 6

mettre 23

modele 10

mois 6

moment 18

monde 13

mort 10

mot 11

mourir 13

moyen 6

necessaire 5

nom 7

organe 6

ouai 26

palliatif 11

papa 19

papier 9

pareil 6

parler 57

part 11

Mot analysé Effectif

partie 9

partir 6

passe 9

passer 9

patient 39

penser 42

permettre 11

personnes 13

personnel 6

petit 11

peur 7

poser 24

possible 17

premier 6

prendre 23

pret 5

probleme 20

proche 53

psychologiqu 9

question 22

reagir 5

reanime 6

referent 8

reflechir 13

regarder 6

remplir 6

respect 5

respecter 7

rester 8

rire 21

Mot analysé Effectif

role 4

sante 9

savoir 15

service 8

servir 8

seul 9

signe 5

silence 7

simple 13

situation 8

soeur 10

soin 13

solution 5

souffrir 9

souhait 7

suivre 11

temps 11

testament 6

therapeutiqu 5

traiter 10

trouver 17

truc 4

venir 6

vie 29

vital 6

vivre 7

voir 58

volonte 7

vrai 5

vraiment 24
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Page 6

 Classification ascendante sur le corpus Individus les plus représentatifs par classe

 Individus les plus représentatifs par classe
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Dendrogramme de la première classification descendante hiérarchique
Corpus Proches SansMedecin2, 98 Ko, dendrogramme édité le 09 Novembre 2018 à 10h36, issu d'une classification simple

Page 7

Classe n° 2     47,73% 

158 unités textuelles (u.c.e.)

65 mots distincts analysés
2

Classe n° 3     26,29% 

87 unités textuelles (u.c.e.)

57 mots distincts analysés
3

Classe n° 1     25,98% 

86 unités textuelles (u.c.e.)

58 mots distincts analysés
1

Total unités classées

Total unités textuelles 335

Nombre de mots analysés 206

331

Corpus  Proches_S  - Taille 98 Ko

Nombre total de mots 16472

0% 100%10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
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L’analyse par le biais du logiciel ALCESTE© met donc en évidence 3 groupes thématiques 

représentant 99% des unités textuelles classées.  La première thématique représente 25.98% des 

unités textuelles classées et évoque l’aspect législatif associé en particulier au don d’organes. 

Le second thème formé de 47.73% des unités textuelles classées évoque la vie, la notion de 

temps et de difficulté. Enfin la 3ème thématique est représentative de la place des proches et de 

la personne de confiance. 

 

3.2.1.4 Analyse manuelle 

 

Les participants à notre étude reconnaissent unanimement, l’utilité des DA, permettant 

d’exprimer leur pouvoir décisionnel. Néanmoins, ils décrivent une grande anxiété générée pour 

leurs proches mais aussi pour eux, à l’idée d’aborder de manière très concrète la fin de vie alors 

que l’organisation des obsèques ou encore le don d’organe sont décrits comme de réflexions 

plus familières et moins effrayantes.  

L’intérêt pour l’instant présent et la projection impossible dans la finitude sont très présents 

dans leur discours. 

La rédaction des DA est pour certains, tout comme le statut de donneur d’organe, assimilée à 

la rédaction d’un contrat engageant. Ce formalisme et cette contrainte sous tendue par cette 

notion de contrat, figent les DA et effacent leur caractère modifiable et révocable. Les proches 

interrogées ont insisté sur la nécessité de réinterroger de manière régulière les DA afin d’être 

au plus proche de l’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’élaboration 

des DA n’est pas envisagée comme un acte solitaire mais nécessite d’être partagé et co-élaboré 

avec les proches.  

La position d’accompagnant facilite la discussion autour de la fin de vie mais à travers le 

sentiment de vulnérabilité qu’elle engendre, ne permet pas d’agir comme un élément facilitant 

l’élaboration des DA. 

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

dans l’information mais également dans l’aide à l’élaboration des DA. 

La fin de vie reste un sujet difficile à aborder même lorsque nous avons fait l’expérience 

indirectement de la fin de vie à travers l’accompagnement d’un proche. La rédaction des DA 

est ainsi, de fait, rendu difficile par le caractère anxiogène d’une projection dans notre propre 

fin de vie. Un des enjeux de ces DA au-delà de leur rédaction, serait de les utiliser comme un 

médium de communication sur un thème aussi difficile, entre patients ou futurs patients et 
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équipe médicale mais aussi communication intergénérationnelle. Des discussions anticipées 

régulières 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 l’expression de l’autonomie de l’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 χ2 Class 2 χ2 Class 3 χ2

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
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Figure 2: simply significant statements class
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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 française actuelle. Identifier ce 

qui peut s’opposer mais aussi faciliter la rédaction de ces directives nous est en effet apparu 

comme une étape préliminaire à la mise en place d’actions visant à favoriser l’utilisation de ces 

outils législatifs chez les malades mais également dans la population générale. 

Un des premiers constats a été la mauvaise voire l’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 l’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 manière unanime, les DA et la notion de personne de confiance, une fois le concept expliqué, 

sont perçues comme une avancée en matière de droit, permettant essentiellement de préserver 

l’autonomie du sujet.  

Les explications données n’ont cependant pas permis aux personnes interrogées de se 

positionner en faveur de l’utilisation privilégiée d’un de ces outils par rapport à l’autre. Il est 

également à noter que parmi les proches interrogés, trois exerçaient 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 l’intérêt d’une information 

plus conséquente des patients et plus largement de nos concitoyens même si c’est un des leviers 

qui est identifié dans leur discours, pour favoriser l’application de la loi.  

Nous avons interrogé les participants, immédiatement après les avoir informé du contexte 

législatif, sur leurs préférences ainsi que sur les avantages et inconvénients qu’ils attribuaient 

aux DA et à la personne de confiance. Il est fort probable que l’absence d’un délai de réflexion 

a entrainé un biais dans les réponses. Il serait ainsi intéressant de questionner à distance les 

proches sur le sujet.  

Néanmoins, la littérature reste discordante sur le sujet. Si certains auteurs attribuent à 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 à leur rédaction.(68)(69)  

 

Nos entretiens ont mis en évidence la difficulté de trouver les bons mots, de transmettre toute 

la complexité d’un vécu et de cette incertitude avec efficacité mais aussi au-delà de se faire 

comprendre, de comprendre soit même tout ce champ des situations possibles. Une information 

plus large est nécessaire mais doit aussi être 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 relève la fille d’un patient 

interrogé.  

La peur de la judiciarisation des situations médicales complexes peuvent conduire les équipes 

médicales à ne considérer les DA non plus comme l’expression des souhaits et des valeurs des 

patients, mais comme une procédure médicale, reproductible et répondant à des critères 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 l’autonomie des 

patient, à un droit préalable d’être informé, droit à l’information qui a pris « les traits d’une 

obligation à informer ».(70)  

Le respect de l’autonomie apparait dans nos entretiens comme une valeur partagée par les 

patients et leurs proches. Néanmoins, si les malades interrogés revendiquent un droit à 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 à décider. Un modèle médical 

paternaliste est même plébiscité pour les sujets les plus âgés que nous avons interrogés. Ce 

résultat semble lié au modèle médical français. En effet, l’avancée en âge parait comme un 

facteur favorisant l’écriture des DA dans une population âgée anglo-saxonne.(71) 

Comment donc concilier respect du droit à l’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 l’information mais également dans le soutien à 

l’élaboration des DA comme l’objectivent les thèses de Anne-Cécile Valsesia1 et Paul 

Laborde.2 

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 à l’égard des praticiens. (72) L’auteur interroge néanmoins le lien 

entre satisfaction et attitude relationnelle au-delà du sujet des DA lui-même. 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. 

Thèse de médecine. Faculté de Bordeaux. 2016. 

 
2

 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. Enquête qualitative auprès de 16 médecins généralistes de Gironde. Thèse de Médecine. Faculté de Bordeaux. 2017 
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directes et répétées avec les professionnels de santé sont aussi plus fortement corrélées à 

l’aboutissement de la rédaction des DA. (73) 

Nous pouvons nous interroger sur la légitimité du médecin en charge du patient dans 

l’élaboration des DA. Tout comme la désignation du médecin traitant en tant que personne de 

personne, ceci pose la question de la relation paternaliste pouvant être entretenue avec le patient 

et celle des conflits d’intérêt. Selon Beauchamp et Chlidress, le mandataire de santé doit en 

effet, répondre à certains critères pour que sa légitimité dans ce rôle soit retenue. 3 Dans un 

article illustrant cette dernière question, Black évoque l’impossible séparation entre le rôle de 

technicien neutre et le rôle moral du médecin. L’auteur considère que le médecin traitant peut 

être désigné comme personne de confiance du moment où 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 à ce que le médecin traitant puisse 

aider ses patients à élaborer leurs DA lorsque la priorité est donnée à l’intérêt supérieur du 

malade. C. Dyl à partir d’un étude menée en unité de soins palliatifs, avance l’hypothèse d’une 

co-construction patient-médecin possible de ces DA dans cette population en situation 

terminale.(75) Au-delà de la co- construction  des DA visant à les concrétiser sous forme écrite, 

ne s’agit-il pas de laisser l’opportunité au malade de déléguer au médecin ce rôle de décideur, 

non pas à l’image d’une relation de soin paternaliste mais plutôt comme l’expression de son 

autonomie. 

 

Reny et Daubin questionnent l’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 caractère très concret de sa 

propre mort alors qu’il n’a de cesse de chercher à la mettre à distance de cette réalité.(76) Cette 

conceptualisation du moment de notre propre mort, parait impossible comme en témoigne 

l’appauvrissement du discours des participants à notre étude lorsque le sujet des DA est abordé. 

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 à 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 à faire des choix 

pouvant paraitre déraisonnables et en particulier le choix de soins très 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 

plutôt des moments ? Un des risques à anticiper trop tôt 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 à ce que l’application de la loi, dans le 

sens du respect des choix des malades, ne soit pas une opportunité d’induire des choix qui 

pourraient être 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 l’âge de la retraite, dans l’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 même que 25% des patients inclus dans l’étude refusaient 

d’anticiper leur fin de vie. (67) Ce résultat ne témoigne pas selon les auteurs, de l’impact direct 

des DA sur les patients mais semblent plutôt le reflet de l’impact de discussions anticipées 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 l’unité dans laquelle 

ils avaient pu évoquer de manière précise leur fin de vie avec l’équipe. Nous rejoignons ici 

l’idée d’une co- construction entre patient et médecin déjà 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-delà du simple passage à l’écrit. 

Outre les aspects psychologiques, cette impossibilité de se projeter dans la fin de vie est le reflet 

de l’évolution des société occidentales dans lesquelles, la mort est une mort médiatisée voire 

virtuelle en tous cas pas la nôtre, une mort non familière. Les progrès scientifiques et en 



 113 

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

de maladie grave, un sentiment d’immortalité.  

 

La notion de détérioration de l’état de santé serait un des facteurs identifiés comme favorisant 

l’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, l’expérience de la fin de vie est l’occasion d’aborder la fin de vie 

mais ne permet pas pour autant de se positionner sur un choix précis qui pourrait être retranscrit 

par écrit. Aborder un tel sujet reste anxiogène tant pour les patients que pour leurs proches tant 

la peur de l’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 même s’ils ont pour la plupart évoqué avec leur entourage familial 

leurs souhaits concernant leurs obsèques ou l’éventualité d’un don d’organe. Le statut de corps 

mort est donc envisageable mais le temps du mourir lui est mis à distance. L’agonie est taboue 

mais ce qui suit le décès avec en particuliers l’organisation des obsèques et la mise en ordre de 

ses affaires a un effet rassurant et témoigne d’un souhait de maîtrise, maîtrise encore possible, 

visant à soulager les survivants d’une tâche difficile.  

Comment dès lors, favoriser la rédaction des DA ? Des expériences ont été menées afin de 

faciliter l’achèvement 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’achèvement 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 manière 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 à obtenir une meilleure connaissance des ACP par le biais de la vidéo 

bien que le niveau de preuve des études soit faible à modérée. Par ailleurs, l’impact de 

l’intégration de cette méthode à la pratique clinique n’a pas été évalué. (82) 

Les patients et les proches interrogés ont avancé l’importance d’échanges avec les médecins 

mais également avec l’entourage familial afin de favoriser l’élaboration des directives 

anticipées. Ainsi, si celles-ci sont plutôt 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 l’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 caractère figé 

et individuel des directives anticipées soit le principal obstacle à leur appropriation dans notre 

population. Au-delà des directives d’ordre médical, c’est le respect des valeurs de l’individu 

qui semble être prioritaire. Alors que celles-ci font partie intégrante du modèle de DA proposées 

par la Haute Autorité de Santé et préconisé par l’arrêté du 3 août 2016 relatif au modèle de 

directives anticipées prévu à 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 législatif actuel ne rend pas compte de toutes les 

possibilités, ce qui semble légitime lorsque l’on parle de législation. Mais ce cadre, nécessitant 

l’expression écrite des souhaits des personnes pour être valables, constitue un cadre trop rigide 

et non adapté à 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 

l’autonomie décisionnelle de la personne tout en respectant ses capacités d’adaptation aux 

différentes situations qu’elle traverse. Cette démarche dynamique, retrouvée dans le modèle 

des ACP est ainsi l’occasion de préparer les sujets et leur entourage, psychologiquement et 

émotionnellement, à des décisions dans le champ de l’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 matière 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 anticipées associant les proches, auraient l’avantage d’affranchir le sujet, 

malade ou non, de ce passage à l’écrit qui peut être considéré comme un véritable contrat. 

Contrat qui devra être dans certains cas, défendu par la personne de confiance alors même 

qu’elle n’a pas participé à sa rédaction. Ce cheminement progressif, par étapes permettrait aussi 
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d’éviter les travers de l’anticipation sur lesquels D. Jacquemin nous alerte, dans le sens où elle 

fait oublier le présent du patient et le propulse dans un futur incertain que l’on tente de 

maitriser.(86) 
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Avant d’évoquer les perspectives à l’issue de ce travail de thèse, il me semble important 

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

 

Ce travail a débuté en 2014 à l’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 à vivre, sans pour autant pouvoir se prononcer sur un choix 

anticipé alors même 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, à la temporalité de l’individu 

et à ses capacités projectives pouvaient expliquer ce frein à l’élaboration des DA.  

J’étais néanmoins en difficulté dans certaines situations spécifiques, en particulier la SLA, où 

l’absence de DA pouvait précipiter le malade, les proches et l’équipe à laquelle j’appartenais, 

dans des questionnements hautement complexes où le doute jouait le rôle d’arbitre, parfois sur 

fond d’urgence médicale. 

La sclérose latérale amyotrophique constitue, en effet, un modèle 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 à la mise 

en place de ces traitements est une information si possible précoce du patient afin de recueillir 

son consentement ou son refus quant à ces techniques, dans le respect de son droit à l’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 exprimé par 

écrit antérieurement.  

De la confiance dans la relation de soin et de la qualité de cette information vont dépendre le 

respect de l'autonomie du patient dans ses choix et le respect de ses droits. Ainsi, les DA au-

delà de leur aspect juridique seul, me semblait être 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 l'information au patient, les DA m’apparaissent comme un médiateur 

dans la relation de soins. Médiateur entre le patient et ses proches dans l'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 à 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 l’origine des difficultés qu'éprouvaient les patients, en 

particulier les patients atteints de SLA, à s'exprimer sur leur volonté face aux limitations ou 

arrêt de traitement. Il me semblait en effet fondamental de mieux comprendre les freins à 

l’élaboration des DA chez les malades afin de modifier la façon dont les soignants abordaient 

cette problématique et évoquaient les directives anticipées. Il s’agissait à terme de faciliter 

l'accompagnement dans l'information et le consentement ou le refus aux soins pour faciliter 

l'accès 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 reçu 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 à évoquer la fin de vie et enfin pour des questions liées à l’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 très représentatif me semble-t-il de la difficulté des professionnels de santé à 

évoquer la fin de vie, déjà mis en évidence à de nombreuses reprises, en particuliers lors de 

l’évaluation de la loi Leonetti. Il apparait ainsi nécessaire d’améliorer les compétences 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 sûr une méconnaissance des équipes soignants concernant la législation 

en vigueur mais nous pouvons supposer que même si leur niveau de connaissance est optimisé, 

le défaut de communication restera un frein majeur au respect du droit des patients. 

La communication autour des situations complexes fait l’objet de recommandations voir de 

dispositifs clairement identifiés, dans certaines spécialités ou pathologies, à l’instar du 

dispositif d’annonce de cancer. De telles procédures pourraient servir de modèle à 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 à 

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 même pour certaines, exprimaient leur satisfaction à avoir été écoutées alors même que 

ces discussions avaient attrait à 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 l’étape du mourir et non pas le « présent » de la maladie 

incurable. Cette notion de communication, qui a pu être facilitée par l’environnement et l’écoute 

trouvés en unité ou en consultation de soins palliatifs, est la notion qui apparait comme 

primordiale dans ces échanges.  

Si à la phase initiale de ce travail j’avais comme objectif de proposer des moyens d’améliorer 

le recueil écrit des DA, il s’avère qu’à 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 l’état. Si nous visons le recueil 

du souhait du patient, il convient d’accepter et d’envisager son ambivalence le conduisant, non 

pas à exprimer une vision unique à travers un acte de rédaction isolé, ponctuel et individuel, 

mais à s’inscrire dans une démarche dynamique et interactive avec ses proches et avec les 

équipes soignantes. La réticence à écrire les DA est en partie en lien avec leur forme très 

contractuelle et leur caractère figé. Passer d’un document écrit à 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 l’entourage, qui a sa 

propre temporalité, tenir compte de l’ambivalence et surtout répondre à ses besoins relationnels. 

Car ce qui a été clairement exprimé dans nos entretiens, est bien ce besoin de relation lorsque 

l’incertitude de la mort approche.  

Ceci invite à nous interroger sur le moyen de concilier singularité de l’individu et cadre 

garantissant le respect de ses droits. Nous devons réfléchir à formaliser ces discussions tout en 

veillant à ce qu’elles soient respectueuses d’une relation de soin bienveillante, bienfaisante et 

empathique. Cette empathie clinique que D. Arsène définit comme « une action raisonnée, 

une démarche active pour reconnaître l’état émotionnel d’autrui, se mettre en phase avec 

ce même état, sans pour autant se l’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 à sa singularité.(87) Il s’agit aujourd’hui d’améliorer nos capacité relationnelle et 

d’apprendre à retranscrire ce qui nous a été confié à 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 à 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 à renforcer le droit des citoyens dans le sens d’une plus grande autonomie décisionnelle 

quant à 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. Il 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 où 

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 l’état.  

Notre étude nous a permis d’étudier ce qui, dans le discours des patients en situation palliative 

et de leurs proches, pouvait être facilitant pour la rédaction de ces DA. Nous avons pu mettre 

en évidence que le modèle 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 évènements 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 à construire un 

modèle d’entretiens afin de pouvoir recueillir des informations représentant réellement les 

souhaits des patients et utiles à 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.  



 122 

 

 

 

 

 

 

7 BIBLIOGRAPHIE 
  



 123 

1.  Les décisions médicales en fin de vie en France [Internet]. Ined - Institut national 

d’études démographiques. [cited 2019 Feb 1]. Available from: 

https://www.ined.fr/fr/publications/population-et-societes/decisions-medicales-fin-vie-france/ 

 

2.  Pennec S, Monnier A, Pontone S, Aubry R. Les décisions médicales en fin de vie en 

France. 2012;4.  

 

3.  Guyon G, Garbacz L, Baumann A, Bohl E, Maheut-Bosser A, Coudane H, et al. 

Personne de confiance et directives anticipées : défaut d’information et de mise en œuvre. Rev 

Médecine Interne. 2014 Oct 1;35(10):643–8.  

 

4.  Danel-Brunaud V, Laurier L, Parent K, Moreau C, Defebvre L, Jacquemin D, et al. Les 

enjeux de la loi Leonetti : participation des patients atteints de sclérose latérale amyotrophique 

à une discussion anticipée sur la réanimation respiratoire et les soins de fin de vie. Rev Neurol 

(Paris). 2009 Feb 1;165(2):170–7.  

 

5.  Fournier V, Berthiau D, Kempf E, d’Haussy J. Quelle utilité des directives anticipées 

pour les médecins ? Presse Médicale. 2013 Jun 1;42(6, Part 1):e159–69.  

 

6.  Boulanger A. Les directives anticipées et le désir de maîtrise de sa fin de vie. Médecine 

Droit. 2017 Nov 1;2017(146):136–40.  

 

7.  Vinant P, Rousseau I, Huillard O, Goldwasser F, Guillard M-Y, Colombet I. Respecting 

patient’s end of life wishes: Feasibility study of an information on surrogate and advance 

directives. Bull Cancer (Paris). 2015 Mar;102(3):234–44.  

 

8.  Lamont EB, Siegler M. Paradoxes in cancer patients’ advance care planning. J Palliat 

Med. 2000;3(1):27–35.  

 

9.  Bungener C. Les troubles psychopathologiques et les mécanismes adaptatifs dans la 

sclérose latérale amyotrophique. Prat Psychol. 2005 Dec 1;11(4):319–28.  

 

10.  Trail M, Nelson ND, Van JN, Appel SH, Lai EC. A study comparing patients with 

amyotrophic lateral sclerosis and their caregivers on measures of quality of life, depression, and 

their attitudes toward treatment options. J Neurol Sci. 2003 May 15;209(1):79–85.  

 

11.  Circulaire_DGS_3D_du_26_aout_1986_relative_a_l_organisatio_.pdf [Internet]. 

[cited 2019 Apr 22]. Available from: 

http://www.cnrd.fr/IMG/pdf/Circulaire_DGS_3D_du_26_aout_1986_relative_a_l_organisatio

_.pdf 

 

12.  Loi n° 91-748 du 31 juillet 1991 portant réforme hospitalière.  

 

13.  Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l’accès aux soins palliatifs.  

 

14.  Moulin P. Palliative Care in France: A Paradoxical Movement of the Contemporary 

Medicalization of Dying. Cah Int Sociol. 2000 Jan 1;108:125–59.  

 

 

 



 124 

15.  Maisonneuve C. Plan soins palliatifs 2002-2005 : trois axes et un bilan. 

/data/revues/12686034/00110057/7/ [Internet]. 2008 Feb 18 [cited 2018 Sep 15]; Available 

from: http://www.em-consulte.com/en/article/84977 

 

16.  plan-dev-sp-2008-2012.pdf [Internet]. [cited 2018 Sep 15]. Available from: 

http://www.sfap.org/system/files/plan-dev-sp-2008-2012.pdf 

 

17.  dossier-presse_1erplan_ministere_sante_1999.pdf [Internet]. [cited 2018 Sep 15]. 

Available from: http://www.sfap.org/system/files/dossier 

presse_1erplan_ministere_sante_1999.pdf 

 

18.  Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du 

système de santé.  

 

19.  Article 36 - Consentement du patient | Conseil National de l’Ordre des Médecins 

[Internet]. [cited 2019 Apr 24]. Available from: https://www.conseil-

national.medecin.fr/article/article-36-consentement-du-malade-260 

 

20.  Cardin H. La loi du 4 mars 2002 dite “loi Kouchner.” Trib Sante. 2014 Apr 25;n° 

42(1):27–33.  

 

21.  Renault A. La personne de confiance. Réanimation. 2010 Dec;19(8):723–6.  

 

22.  Kamkar C. Mise en œuvre de l’article L.1111-6 relatif à la personne de confiance. Droit 

Déontologie Soin. 2005 Dec 1;5(4):493–8.  

 

23.  Manaouil C, Moutel G, Callies I, Duchange N, Graser M, Jardé O, et al. La personne de 

confiance, nouvel outil de la relation médecin patient. Presse Médicale. 2004 Nov 

1;33(20):1465–8.  

 

24.  Pougnet R, Pougnet L, Jousset D, Boles JM. Dangers pour la personne de confiance : 

vers une équité de sa désignation. Éthique Santé. 2017 Mar 1;14(1):49–56.  

 

25.  LOI n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 

2005-370 avril, 2005.  

 

26.  RAPPORT A FRANCOIS HOLLANDE, PRESIDENT DE LA REPUBLIQUE 

FRANCAISE. :198.  

 

27.  Rivière E, Salvaing L, Caline G. Ministère des Affaires sociales et de la Santé. 2012;9.  

 

28.  avis_121_0.pdf [Internet]. [cited 2019 Apr 26]. Available from: https://www.ccne-

ethique.fr/sites/default/files/publications/avis_121_0.pdf 

 

29.  rapport_de_la_conference_de_citoyens_sur_la_fin_de_vie_avis_citoyen1.pdf 

[Internet]. [cited 2019 Apr 26]. Available from: http://rsp-66.fr/wp-

content/uploads/2013/12/rapport_de_la_conference_de_citoyens_sur_la_fin_de_vie_avis_cito

yen1.pdf 

 

 



 125 

30.  LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et 

des personnes en fin de vie. 2016-87 février, 2016.  

 

31.  Devalois B, Puybasset L. Nouvelle loi sur la fin de vie : quel impact pour la pratique 

médicale ? Presse Médicale. 2016 Apr 1;45(4, Part 1):414–21.  

 

32.  Claudot F, Juilliere Y. Fin de vie : une nouvelle loi. Arch Mal Coeur Vaiss - Prat. 2017 

Apr 1;2017(257):16–9.  

 

33.  Aubry R, Puybasset L, Devalois B, Morel V, Viallard M-L. Loi du 2 février 2016 créant 

de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie : analyse et 

commentaires. Médecine Palliat Soins Support - Accompagnement - Éthique. 2016 Jun 

1;15(3):165–70.  

 

34.  Guyon G, Baumann A, Magnier A, Lamouille-Chevalier C, Audibert G, Claudot F. 

Peut-on hiérarchiser l’avis de la famille et des proches du patient dans les décisions de limitation 

et d’arrêt des traitements ? Anesth Réanimation [Internet]. 2019 Apr 23 [cited 2019 Apr 24]; 

Available from: http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S2352580019300577 

 

35.  Vialla F. Le droit de consentir au traitement ne peut être confondu avec le droit de 

choisir le traitement. Presse Médicale. 2018 Apr 1;47(4, Part 1):368–71.  

 

36.  Boulanger A. Les directives anticipées et le désir de maîtrise de sa fin de vie. Médecine 

Droit. 2017 Nov 1;2017(146):136–40.  

 

37.  Cimar L. Considérations juridiques sur l’expression de la volonté en fin de vie. 

Médecine Droit. 2012 Jul 1;2012(115):99–105.  

 

38.  Rietjens JAC, Sudore RL, Connolly M, van Delden JJ, Drickamer MA, Droger M, et al. 

Definition and recommendations for advance care planning: an international consensus 

supported by the European Association for Palliative Care. Lancet Oncol. 2017 Sep 

1;18(9):e543–51.  

 

39.  Vassal P, Dupre Goudable C, Thibaudin D, Chapuis F. Advance care planning ou 

comment recueillir et transmettre la parole du patient ? Réflexion appliquée à l’insuffisance 

rénale chronique. Éthique Santé. 2016 Mar 1;13(1):26–32.  

 

40.  Séchaud L, Goulet C, Morin D, Mazzocato C. Advance care planning for 

institutionalised older people: an integrative review of the literature. Int J Older People Nurs. 

2014 Jun;9(2):159–68.  

 

41.  Tulsky JA. Beyond advance directives: importance of communication skills at the end 

of life. JAMA. 2005 Jul 20;294(3):359–65.  

 

42.  Johnson S, Butow P, Kerridge I, Tattersall M. Advance care planning for cancer 

patients: a systematic review of perceptions and experiences of patients, families, and 

healthcare providers. Psychooncology. 2016 Apr;25(4):362–86.  

 

 

 



 126 

43.  Leditshke IA, Crispin T, Bestic J. Advance care directives in  residential aged care. 

Aust Fam Physician. 2015 Apr;44(4):186–90.  

 

44.  You JJ, Fowler RA, Heyland DK. Just ask: discussing goals of care with patients in 

hospital with serious illness. CMAJ Can Med Assoc J. 2014 Apr 1;186(6):425–32.  

 

45.  Waldrop DP, Meeker MA. Communication and advanced care planning in palliative 

and end-of-life care. Nurs Outlook. 2012 Dec;60(6):365–9.  

 

46.  Glaudemans JJ, Moll van Charante EP, Willems DL. Advance care planning in primary 

care, only for severely ill patients? A structured review. Fam Pract. 2015 Feb;32(1):16–26.  

 

47.  Lovell A, Yates P. Advance Care Planning in palliative care: a systematic literature 

review of the contextual factors influencing its uptake 2008-2012. Palliat Med. 2014 

Sep;28(8):1026–35.  

 

48.  Tilden V, Corless I, Dahlin C, Ferrell B, Gibson R, Lentz J. Advance care planning as 

an urgent public health concern. Nurs Outlook. 2011 Jan 1;59(1):55–6.  

 

49.  3875-1-study_file.pdf [Internet]. [cited 2019 Apr 7]. Available from: 

https://www.ifop.com/wp-content/uploads/2018/03/3875-1-study_file.pdf 

 

50.  Oulton J, Rhodes SM, Howe C, Fain MJ, Mohler MJ. Advance directives for older 

adults in the emergency department: a systematic review. J Palliat Med. 2015 Jun;18(6):500–

5.  

 

51.  Hubert S, Philippart F. Directives anticipées : si peu d’usage, expliquez-nous pourquoi ? 

Presse Médicale. 2018 Apr 1;47(4, Part 1):372–4.  

 

52.  Evans N, Bausewein C, Meñaca A, Andrew EVW, Higginson IJ, Harding R, et al. A 

critical review of advance directives in Germany: attitudes, use and healthcare professionals’ 

compliance. Patient Educ Couns. 2012 Jun;87(3):277–88.  

 

53.  de Courson T, Sfeir C, de Guillebon G, Sanson H, Yannoutsos A, Priollet P. Les 

directives anticipées à l’hôpital : l’affaire de tous ? Rev Médecine Interne [Internet]. 2018 May 

24 [cited 2018 Jun 9]; Available from: 

http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0248866318305320 

 

54.  Walczak A, Butow PN, Bu S, Clayton JM. A systematic review of evidence for end-of-

life communication interventions: Who do they target, how are they structured and do they 

work? Patient Educ Couns. 2016 Jan;99(1):3–16.  

 

55.  RAPPORT A FRANCOIS HOLLANDE, PRESIDENT DE LA REPUBLIQUE 

FRANCAISE. :198.  

 

 

 

 

 

 



 127 

56.  Danel-Brunaud V, Laurier L, Parent K, Moreau C, Defebvre L, Jacquemin D, et al. Les 

enjeux de la loi Leonetti : participation des patients atteints de sclérose latérale amyotrophique 

à une discussion anticipée sur la réanimation respiratoire et les soins de fin de vie. Rev Neurol 

(Paris). 2009 Feb 1;165(2):170–7.  

57.  Zager BS, Yancy M. A call to improve practice concerning cultural sensitivity in 

advance directives: a review of the literature. Worldviews Evid Based Nurs. 2011 

Dec;8(4):202–11.  

 

58.  Bravo G, Trottier L, Arcand M, Boire-Lavigne A-M, Blanchette D, Dubois M-F, et al. 

Promoting advance care planning among community-based older adults: A randomized 

controlled trial. Patient Educ Couns. 2016 Nov 1;99(11):1785–95.  

 

59.  Jain A, Corriveau S, Quinn K, Gardhouse A, Vegas DB, You JJ. Video decision aids to 

assist with advance care planning: a systematic review and meta-analysis. BMJ Open. 2015 Jun 

24;5(6):e007491.  

 

60.  Luckett T, Bhattarai P, Phillips J, Agar M, Currow D, Krastev Y, et al. Advance care 

planning in 21st century Australia: a systematic review and appraisal of online advance care 

directive templates against national framework criteria. Aust Health Rev Publ Aust Hosp 

Assoc. 2015 Nov;39(5):552–60.  

 

61.  Rul B, Carnevale FA. Recherche en soins palliatifs : intérêt des méthodes qualitatives. 

Médecine Palliat Soins Support - Accompagnement - Éthique. 2014 Nov 1;13(5):241–8.  

 

62.  Piloti V. SLA : enjeux psychiques de la mort annoncée. Réflexions et témoignages. 

Médecine Palliat Soins Support - Accompagnement - Éthique. 2013 Apr 1;12(2):99–103.  

 

63.  Alber A. Voir le son : réflexions sur le traitement des entretiens enregistrés dans le 

logiciel Sonal. Socio-Logos Rev Assoc Fr Sociol [Internet]. 2010 Apr 13 [cited 2018 Jun 

10];(5). Available from: http://journals.openedition.org/socio-logos/2482 

 

64.  Marpsat M. La méthode Alceste. Sociologie [Internet]. 2010 Mar 1 [cited 2018 Nov 

21];(N°1, vol. 1). Available from: http://journals.openedition.org/sociologie/312 

 

65.  Delavigne V. Alceste, un logiciel d’analyse textuelle. Texto Textes Cult. 2003;n.a.  

 

66.  Castillo M-C, Urdapilleta I, Petitjean F, Seznec J-C, Januel D. L’annonce du diagnostic 

de schizophrénie. Analyse textuelle d’entretiens cliniques. Ann Méd-Psychol Rev Psychiatr. 

2008 Oct;166(8):599–605.  

 

67.  Pautex S, Herrmann FR, Zulian GB. Role of advance directives in palliative care units: 

a prospective study. Palliat Med. 2008 Oct;22(7):835–41.  

 

68.  Hughes DL, Singer PA. Family physicians’ attitudes toward advance directives. CMAJ 

Can Med Assoc J J Assoc Medicale Can. 1992 Jun 1;146(11):1937–44.  

 

69.  Bradley SL, Tieman JJ, Woodman RJ, Phillips PA. Which online format is most 

effective for assisting Baby Boomers to complete advance directives? A randomised controlled 

trial of email prompting versus online education module. BMC Palliat Care. 2017 Aug 

29;16(1):43.  



 128 

 

70.  Bernard-Lemonnier S. Respecter la passion de l’ignorance à proximité de la mort : une 

aporie induite par la loi Léonetti. Clin Mediterr. 2014 May 7;n° 89(1):105–20.  

 

71.  Alano GJ, Pekmezaris R, Tai JY, Hussain MJ, Jeune J, Louis B, et al. Factors 

influencing older adults to complete advance directives. Palliat Support Care. 2010 

Sep;8(3):267–75.  

 

72.  Tierney WM, Dexter PR, Gramelspacher GP, Perkins AJ, Zhou X-H, Wolinsky FD. The 

Effect of Discussions About Advance Directives on Patients’ Satisfaction with Primary Care. J 

Gen Intern Med. 2001 Jan;16(1):32–40.  

 

73.  Ramsaroop SD, Reid MC, Adelman RD. Completing an advance directive in the 

primary care setting: what do we need for success? J Am Geriatr Soc. 2007 Feb;55(2):277–83.  

 

74.  Black PG, Derse AR, Derrington S, Lantos JD. Can a patient designate his doctor as his 

proxy decision maker? Pediatrics. 2013 May;131(5):986–90.  

 

75.  Dyl C, Saussac C, Burucoa B. Une co-construction des directives anticipées « patient-

médecin » est-elle possible en unité de soins palliatifs ? Rev Int Soins Palliatifs. 2018;Vol. 

33(4):165–9.  

 

76.  Reny J, Daubin P-E. Rédiger ses directives anticipées : une possibilité mais quelles sont 

les limites ? Rev Int Soins Palliatifs. 2018;Vol. 33(4):177–80.  

 

77.  Cannone P, Tomasini P, Paul M, Barlesi F, Dany L. “I think it’s a bit early for now”: 

impact of psychological factors on drafting advance directives among cancer patients. J 

Psychosoc Oncol. 2018 Dec 26;0(0):1–13.  

 

78.  Enguidanos S, Ailshire J. Timing of Advance Directive Completion and Relationship to 

Care Preferences. J Pain Symptom Manage. 2017;53(1):49–56.  

 

79.  Gillick M. The High Costs of Dying: A Way Out. Arch Intern Med. 1994 Oct 

10;154(19):2134–7.  

 

80.  Haesen S, Shaw D. Directing citizens to create advance directives. Swiss Med Wkly 

[Internet]. 2018 May 16 [cited 2019 Jan 30];148(1920). Available from: 

https://smw.ch/en/article/doi/smw.2018.14628/ 

 

81.  Sahm S, Will R, Hommel G. Attitudes towards and barriers to writing advance 

directives amongst cancer patients, healthy controls, and medical staff. J Med Ethics. 2005 

Aug;31(8):437–40.  

 

82.  Jain A, Corriveau S, Quinn K, Gardhouse A, Vegas DB, You JJ. Video decision aids to 

assist with advance care planning: a systematic review and meta-analysis. BMJ Open. 2015 Jun 

24;5(6):e007491.  

 

83.  Arrêté du 3 août 2016 relatif au modèle de directives anticipées prévu à l’article L. 1111-

11 du code de la santé publique.  

 



 129 

84.  Perkins HS. Controlling death: the false promise of advance directives. Ann Intern Med. 

2007 Jul 3;147(1):51–7.  

 

85.  Bernacki RE, Block SD, American College of Physicians High Value Care Task Force. 

Communication about serious illness care goals: a review and synthesis of best practices. 

JAMA Intern Med. 2014 Dec;174(12):1994–2003.  

 

86.  Jacquemin D. « Rencontrer le temps lorsqu’il devient compté et conté », jalons 

philosophiques et éthiques de la notion d’anticipation. Médecine Palliat Soins Support - 

Accompagnement - Éthique. 2004 Feb;3(1):23–6.  

 

87.  Arsène D. L’empathie dans le soin procède-t-elle de la raison ? Éthique Santé. 2017 

Jun;14(2):102–6.  

 

 

  



 130 

  



 131 

 
 
 
 
 

8 ANNEXES 
 

 

 

 

 



 132 

8.1 Annexe 1 
 

 
DOCUMENT D’INFORMATION 

PATIENT 

 

 

Un médecin investigateur vous propose de participer à une Recherche. 
Lisez attentivement ce document et posez toutes les questions qui vous sembleront 

utiles. Après un délai de réflexion, vous pourrez alors décider si vous souhaitez 
participer à cette recherche ou non. 

 

Titre de la Recherche: Evaluation des facteurs influençant 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, 

 

• Vous présentez une pathologie qui vous a conduit à être hospitalisé dans l’unité de 

soins palliatifs du CHRU 

• Vous présentez une pathologie qui vous a conduit à être 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 
médecin Investigateur, vous propose de participer à une Recherche dont vous 

trouverez les détails ci-dessous. 

CONTEXTE DE LA RECHERCHE  

 

La loi française place les patients au centre des décisions concernant leur propre état 

de santé et les différents traitements mis en œuvre 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 à ce sujet.  
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OBJECTIFS DE LA RECHERCHE  

La recherche à laquelle nous vous proposons de participer a pour but de mieux 
comprendre ce qui influence l’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 à la maladie grave. 

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

 

 

DEROULEMENT DE LA RECHERCHE  

 

Vous avez reçu le jour de votre entrée ou lors de la 1ere consultation de médecine 
palliative, une information orale concernant l’existence de cette étude sur les facteurs 
influençant la rédaction des directives anticipées dans la maladie grave.  
 
Vous pouvez contacter le médecin investigateur qui vous expliquera plus précisément 
les objectifs et l’organisation de cette étude ainsi que les bénéfices et les risques pour 
vous à y participer. N’hésitez pas à lui poser toutes les questions que vous auriez à ce 
propos. Après un délai de réflexion, le médecin investigateur sollicitera votre accord 
pour participer à cette étude.  
Si vous acceptez de participer à cette étude, avant de débuter l’étude, le médecin 
investigateur vous demandera de signer un formulaire de consentement en 2 
exemplaires, dont l’un vous sera remis et l’autre  conservé au CHRU de Nancy L’étude 
pourra alors débuter. 
 

 

Participer à cette étude consiste pour vous à participer à 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 à répondre à 
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 l’analyse des données.  
 

PRISE EN CHARGE EN CAS DE FIN PREMATUREE 

La participation à cette étude est entièrement volontaire et votre refus de participer 
n’aura aucune conséquence sur la qualité de votre prise en charge, ou sur les relations 
avec vos médecins 
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 à cette recherche débutera au moment de la signature du 

consentement et se terminera après l’entretien enregistré. 

Ainsi, la durée maximale de votre participation est estimée à une heure. 

 

BENEFICES LIES A LA RECHERCHE   

 
Cette étude pourra permettre de mieux comprendre ce qui influence l’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 à évoquer l’évolution de votre maladie et de 
votre prise en charge. 
Votre participation à cette étude n’entraînera pas de dépenses pour vous.  
 

 

INSCRIPTION AU FICHIER NATIONAL DES VOLONTAIRES ET PERIODE 

D’EXCLUSION 

 

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

VOS DROITS  

Votre participation à cette recherche est entièrement volontaire. 

Vous pouvez poser toutes les questions que vous souhaitez au médecin investigateur 

vous proposant de participer à cette étude. Vous êtes invité(e) à 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 même manière, si vous acceptez de participer, vous pouvez décider de quitter 

cette recherche à 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 l’analyse des données déjà collectées ou si vous y 

êtes opposé(e) (conformément à 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 être communiqués si vous le 

souhaitez dès que ceux-ci seront disponibles lors d’une consultation de contrôle, le 
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cas échéant ou par voie postale si vous en faites la demande par courrier auprès du 

médecin investigateur (conformément à l’article 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 à 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 être 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 contrôle légalement habilitées. 

Toutes ces personnes sont soumises au secret professionnel 

 

Afin de préserver votre identité, les données recueillies seront identifiées uniquement 

par un numéro de code et vos initiales. 

 

Les données pourront être transmises à 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, âge, 

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 l’objet d’une déclaration normale à la Commission 

Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL).  

 

Conformément à la loi n°2004-801 du 6 août 2004 relative à la protection des 

personnes physiques à l’égard des traitements de données à caractère personnel et 

modifiant la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative à l’informatique, aux fichiers et aux 

libertés, vous disposez d’un droit d’accès et de rectification à vos données.  
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Vous disposez également d’un droit d’opposition à la transmission des données 

couvertes par le secret professionnel susceptibles d’être utilisées dans le cadre de 

cette recherche et d’être traitées. 

Ces droits s’exercent auprès du médecin investigateur. 

DROIT D’ACCES A VOS DONNEES MEDICALES 

Vous pouvez accéder directement ou par l’intermédiaire d’un médecin de votre choix 

à l’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 auprès du médecin investigateur 
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DOCUMENT D’INFORMATION 

PROCHES 

 

 

Un médecin investigateur vous propose de participer à une Recherche. 
Lisez attentivement ce document et posez toutes les questions qui vous sembleront 

utiles. Après un délai de réflexion, vous pourrez alors décider si vous souhaitez 
participer à cette recherche ou non. 

 

Titre de la Recherche: Evaluation des facteurs influençant 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, 

 

• Vous accompagnez un proche actuellement hospitalisé dans l’unité de soins palliatifs 

du CHRU 

• 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 
 

médecin Investigateur, vous propose de participer à une Recherche dont vous 

trouverez les détails ci-dessous. 

CONTEXTE DE LA RECHERCHE  

 

La loi française place les patients au centre des décisions concernant leur propre état 

de santé et les différents traitements mis en œuvre 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 à ce sujet.  

 

OBJECTIFS DE LA RECHERCHE  
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La recherche à laquelle nous vous proposons de participer a pour but de mieux 
comprendre ce qui influence l’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 à la maladie grave. 

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

 

 

DEROULEMENT DE LA RECHERCHE  

 

Vous avez reçu le jour de l’entrée ou de la 1ere consultation de médecine palliative/ 
lors du contact avec l’équipe médicale prenant en charge votre proche malade, une 
information orale concernant l’existence de cette étude sur les facteurs influençant la 
rédaction des directives anticipées dans la maladie grave. Vous pouvez contacter le 
médecin investigateur qui vous expliquera plus précisément les objectifs et 
l’organisation de cette étude ainsi que les bénéfices et les risques pour vous à y 
participer. N’hésitez pas à lui poser toutes les questions que vous auriez à ce propos. 
Après un délai de réflexion, le médecin investigateur sollicitera votre accord pour 
participer à cette étude.  
Si vous acceptez de participer à cette étude, avant de débuter l’étude, le médecin 
investigateur vous demandera de signer un formulaire de consentement en 2 
exemplaires, dont l’un vous sera remis et l’autre conservé au CHRU de Nancy . L’étude 
pourra alors débuter. 

 

Participer à cette étude consiste pour vous à participer à 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 à répondre à 
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 l’analyse des données.  
 
PRISE EN CHARGE EN CAS DE FIN PREMATUREE 

La participation à cette étude est entièrement volontaire et votre refus de participer 
n’aura aucune conséquence sur la qualité de votre prise en charge, ou sur les relations 
avec vos médecins 
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 à cette recherche débutera au moment de la signature du 

consentement et se terminera après l’entretien enregistré. 

Ainsi, la durée maximale de votre participation est estimée à une heure. 

 

BENEFICES LIES A LA RECHERCHE  

Cette étude pourra permettre de mieux comprendre ce qui influence l’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 à évoquer l’évolution de votre maladie et de 
votre prise en charge. 
Votre participation à cette étude n’entraînera pas de dépenses pour vous.  
 

INSCRIPTION AU FICHIER NATIONAL DES VOLONTAIRES ET PERIODE 

D’EXCLUSION 

 

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

VOS DROITS  

Votre participation à cette recherche est entièrement volontaire. 

Vous pouvez poser toutes les questions que vous souhaitez au médecin investigateur 

vous proposant de participer à cette étude. Vous êtes invité(e) à 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 même manière, si vous acceptez de participer, vous pouvez décider de quitter 

cette recherche à 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 l’analyse des données déjà collectées ou si vous y 

êtes opposé(e) (conformément à 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 être communiqués si vous le 

souhaitez dès que ceux-ci seront disponibles lors d’une consultation de contrôle, le 

cas échéant ou par voie postale si vous en faites la demande par courrier auprès du 
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médecin investigateur (conformément à l’article 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 à 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 être 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 contrôle légalement habilitées. 

Toutes ces personnes sont soumises au secret professionnel 

 

Afin de préserver votre identité, les données recueillies seront identifiées uniquement 

par un numéro de code et vos initiales. 

 

Les données pourront être transmises à 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, âge, 

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 l’objet d’une déclaration normale à la Commission 

Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL).   

 

Conformément à la loi n°2004-801 du 6 août 2004 relative à la protection des 

personnes physiques à l’égard des traitements de données à caractère personnel et 

modifiant la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative à l’informatique, aux fichiers et aux 

libertés, vous disposez d’un droit d’accès et de rectification à vos données.  
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Vous disposez également d’un droit d’opposition à la transmission des données 

couvertes par le secret professionnel susceptibles d’être utilisées dans le cadre de 

cette recherche et d’être traitées. 

 

Ces droits s’exercent auprès du médecin investigateur. 

 

DROIT D’ACCES A VOS DONNEES MEDICALES 

Vous pouvez accéder directement ou par l’intermédiaire d’un médecin de votre choix 

à l’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 auprès 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.  
Après avoir lu ce document et après avoir posé toutes les questions utiles au médecin investigateur, si vous 
acceptez de participer à cette recherche, veuillez compléter le formulaire de consentement ci-dessous  

 
Titre de la Recherche: Evaluation des facteurs influençant 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……………………………………………………. (nom et prénom) 
déclare : 

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

• avoir reçu le document d’information spécifique à cette recherche que j’ai 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) : 

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

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

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

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

Après en avoir discuté et avoir obtenu la réponse à toutes mes questions, j’accepte 
librement et volontairement, dans les conditions précisées dans le document 
d’information ci-joint, de participer à la recherche qui m’est proposée.   
 
Mon consentement ne décharge en rien le médecin investigateur et le gestionnaire de 
l’ensemble de leurs responsabilités et je conserve tous mes droits garantis par la loi. 
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Fait en deux exemplaires dont l’un me sera remis et l’autre sera conservé par le 
médecin investigateur. 
 

Partie à remplir par la personne se 
prêtant à la recherche 

 
Partie à remplir par le médecin 

investigateur 

Date : ___/___/___ 

 

Nom:
 ......................................................................  

Prénom : 
 ......................................................................  

 

Signature de la personne se prêtant à la 
recherche: 
 
 
 

 Date : ___/___/___ 

 

Nom du médecin : 
 ......................................................................  

Prénom du médecin : 
 ......................................................................  

 

Signature du médecin investigateur : 

 

 
En cas d’impossibilité de lecture / d’écriture chez un participant en état de 
donner son consentement,  
 
En l’absence d’impossibilité de lecture et/ou d’écriture de M/Mme
 ......................................................................................................................................
, 
la tierce personne ci-dessous identifiée, totalement indépendante de l’investigateur et 
du gestionnaire , atteste avoir personnellement et fidèlement 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 :  .......................................................................................  

Prénom de la tierce personne : ...................................................................................  

Lien avec 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 à 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 à la rédaction des directives anticipées chez ces 

patients. Au-delà du passage à l’écrit, c’est l’élaboration des DA elles-mêmes qui semble 

difficile chez ces patients. L’impossibilité d’imaginer, de conceptualiser le temps du mourir, 

bien que le pronostic soit connu, conduit à une incapacité à rédiger des DA. Un des enjeux de 

ces DA au-delà 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 vécue 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 l’entourage, semble 

être plus approprié aux attentes des patients en situation palliative.  Pour les proches, des 

discussions anticipées régulières 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 l’expression de l’autonomie de l’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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