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|. Introduction:

Ces dernieres années, s’opere progressivement un changement de paradigme en
médecine. On observe en effet une évolution de la relation entre le patient et le médecin.
Ainsi s’opere un passage d’une vision “paternaliste” du médecin “sachant”, décisionnaire et
laissant peu de place au choix du patient, vers une vision plus équilibrée du soin basée sur le
dialogue entre le patient et le médecin, le premier disposant du savoir théorique, le second de
son expérience de sa propre pathologie en tant qu”
De cette réflexion découle par exemple I’apparition des médiateurs de santé pairs, usagers des
soins psychiatriques qui, par leur expérience de la maladie et des structures de soins, peuvent
accompagner et guider les patients et les soignants grace a leur savoir expérientiel, permettant
ainsi d'échanger sur leur vision des soins psychiatriques et les axes d’amélioration a
développer.

Cependant, malgré cette volonté de laisser plus de place a la décision du patient, on a pu
observer ces derni¢res années en psychiatrie une augmentation du nombre d’hospitalisation
sous contrainte.

Ainsi, en 2012, 73 860 personnes ont été hospitalisées en soins sans consentement au moins
une fois dans I’année soit 19% de la file active des patients hospitalisés a temps plein. En
2021, cette modalité de soin représentait 26% de la file active des hospitalisations a temps
plein soit 78 401 personnes. (1)

Ainsi, plusieurs axes de réflexion ont été promus, notamment par les politiques, pour redonner
au patient une capacité décisionnaire et limiter la contrainte dans les soins psychiatriques.
L’un de ces axes repose sur les directives anticipées.

Dans cette introduction nous aborderons les bases de cet outil, son principe, ses modalités de
rédaction, la population a laquelle il s’adresse afin de permettre son appréhension avant
d’étudier plus en détail les aspects dimensionnels de ce dernier.

expert” par son vécu.

Cet outil repose sur I’anticipation d’une éventuelle perte de capacité¢ d’expression de sa
volonté. Il permet au patient de faire connaitre ses choix concernant sa prise en charge future.

La notion de directive anticipée est généralement rattachée a la Loi Léonetti qui permet
d’anticiper ses volontés dans le cadre d’une maladie grave incurable engageant le pronostic
vital. Ainsi, elle rend le patient décisionnaire de sa fin de vie et lui permet d’exprimer sa
volonté concernant I’arrét des soins alors méme qu’il peut ne pas étre atteint d’une pathologie
au moment de la rédaction. (2)

En psychiatrie, cette notion est beaucoup moins connue et utilisée. Elle repose sur
I’anticipation d’une éventuelle perte temporaire de la capacité d’expression libre et éclairée de
sa volonté lors d’un épisode de décompensation d’un trouble psychiatrique séveére. L’aspect
temporaire de cette perte de capacité est a souligner, I’amélioration de I’état clinique
psychiatrique permettant de recouvrer cette faculté, se différenciant ainsi des directives
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pouvant étre réalisées dans le cadre de pathologies somatiques ou, a priori, la perte de capacité
est définitive.

Ce document permet ainsi de faire connaitre les modalités de prise en charge acceptées par le
sujet lors des états de décompensation. Sa rédaction est d’autant plus aisée et fait d’autant plus
sens que le sujet a déja vécu des épisodes de perte de sa capacité de discernement et en a ainsi
une connaissance expérientielle.

Aspects de terminologie:

La terminologie “directives anticipées en psychiatrie” est souvent sujette a confusion.

€)

Sont soulevés en ce sens plusieurs points:

D’abord, I’association réguliére de ce terme, par les soignants mais aussi par les patients, aux
directives anticipées de fin de vie avec connotation morbide et définitive.

Ensuite, la terminologie peut laisser supposer un aspect “obligatoire” a ’application des
directives avec réticence des équipes de soin qui ne veulent pas €tre contraintes et limitées
dans leurs décisions concernant la prise en charge en aigii du patient.

Le corollaire, concernant le patient, est que ce dernier puisse s’attendre a ce que ses directives
soient appliquées a la lettre par les soignants avec un risque de dégradation de 1’alliance et de
perte de confiance vis-a-vis des soins en cas de non application de ses décisions le moment
venu.

En ce sens est apparu le terme “directives anticipées incitatives” pour souligner 1’absence
d’obligation légale des soignants vis-a-vis de a I’application des directives.

Parallelement on retrouve de fagon récurrente le terme “directives conjointes”. Ce terme
correspond de manicre plus précise a une rédaction des directives réalisée conjointement avec
un soignant. Cette modalité de rédaction est souvent interrogée notamment pour ce qui est de
I’autonomie du patient. Il est souvent reproché que cette modalité de rédaction conduise a
une certaine directivité par le soignant conduisant a orienter les réponses du patient.

De fait, il semble intéressant de proposer une terminologie qui souligne 1’autonomie possible
du patient dans la rédaction tout en rappelant 1’aspect non contraignant a 1’application de ces
choix anticipés. Le terme “Directives anticipées incitatives en psychiatrie” peut ainsi y
répondre, un intitulé plus simple pourrait aussi étre “Préconisations anticipées en psychiatrie”.

Aspects historiques et formes de directives a travers le monde:

Dans les années 60, aux Etats Unis, nait d’un psychiatre, Dr Szasz, I’idée que les
troubles mentaux n’existent pas si aucune preuve de maladie ou d’atteinte neurologique n’est
trouvée chez le patient. Il est I’'un des fondateurs de I’anti-psychiatrie, mouvement qui
condamne le paternalisme et la coercition exercés via les traitements et hospitalisations
imposées au patient.


https://www.zotero.org/google-docs/?fFFuiu

En 1980, ce méme psychiatre propose un premier outil qui redonne le pouvoir décisionnel au
patient en termes d’acceptation, ou pas, des hospitalisations. Inspiré des directives sur la fin
de vie, ce document prend le nom de “psychiatry will” ou “testament psychiatrique”.

Ce concept est repris rapidement par les associations de patients et le concept de Directives
Anticipées est finalement légiféré aux Etats Unis en 1990 par l'amendement “Patient Self
Determination Act”. Ce texte de loi stipule que, pour les soins dans le secteur public, le
patient doit étre informé de son droit d’étre impliqué dans les décisions a 1’égard de ses soins.
Ainsi il doit se voir proposé la rédaction de directives anticipées et étre interrogé sur leur
existence préalable en cas d’admission a 1’hdpital.

Un peu plus tot, dans les années 80, les associations européennes de patients s’étaient aussi
emparées de la question, notamment en Allemagne, en Autriche et en Suisse. Les directives
prennent 1a bas le nom Behandlungsvereinbarungen, qui se traduit “Acceptation de
traitement”, et sont aussi promues dans la loi. L’outil permet de se prononcer par anticipation
sur les traitements efficaces par le passé ou non tolérés, sa personne de confiance, mais aussi
des criteres plus originaux comme le genre du personnel soignant.

Au Royaume Uni, ce sont aussi les associations de patients qui ont démocratisé cet outil via
les “Crisis Card” en 1989. Ce document permettait aux patients de désigner une personne de
confiance en cas de crise mais aussi de définir un traitement. Apres la distribution de 3000
cartes, I’association de patient arréte le développement de ce document suite a des plaintes de
patients renvoyant que leur psychiatre avait pu les aider a compléter les informations et
craignant ainsi une nouvelle forme de coercition. En suivant, le concept est repris par une
autre association de patients “The Manic Depression Fellowship” qui développe une carte sur
laquelle seule la personne de confiance peut étre définie.

Finalement, les Directives Anticipées finissent par étre légiférées en 2005 dans le Mental
Capacity Act. (4)

Actuellement, les Directives Anticipées sont développées dans de trés nombreux pays, ceux
cités précédemment mais aussi les Pays Bas, le Canada, 1’ Australie ou encore I’Inde.

Aspects Iégislatifs:

Actuellement, en France, la seule loi reconnaissant et encadrant le concept de
directives anticipées est la loi Léonetti-Claeys dans le cadre de la fin de vie.
Cette loi, rédigée en 2005, ne rendait initialement obligatoire que la consultation par le
médecin de I’existence d’éventuelles directives.
Une mise a jour de cette loi en 2016 rend davantage contraignante 1’application de ces
directives. En effet, leur non-application doit €étre décidée de manicre collégiale et justifiée
dans le dossier médical, la personne de confiance doit également en étre informée.
A T’heure actuelle, aucune loi ne fait mention des directives anticipées dans le cadre de la
sant¢ mentale. De fait, ces dispositions ne sont évidemment pas interdites mais non encadrées,
laissant le libre choix aux soignants de consulter, d’appliquer ou pas les souhaits rédigés.


https://www.zotero.org/google-docs/?ckslps

Au niveau européen, les directives anticipées sont abordées dans la convention d’Oviedo de
1997 qui souligne I’'importance de la consultation des souhaits préalables de la personne :
“ Les souhaits précédemment exprimés au sujet d'une intervention médicale par un patient
qui, au moment de l'intervention, n'est pas en état d'exprimer sa volonté seront pris en
compte.” (5)

Elles sont aussi abordées par le Comité des ministres du Conseil de I’Europe de 2009 qui les
étend a d’autres domaines que la fin de vie “Les directives anticipées peuvent s’appliquer aux
questions relatives a la santé, au bien-€tre et aux autres questions personnelles, aux questions
économiques et financic¢res” laissant les états décisionnaires de 1’aspect contraignant ou pas
de ces directives mais soulignant a nouveau I’importance d’une prise en compte de I’existence
de ces volontés anticipées. (6)

Concernant plus spécifiquement les personnes sous mesure de protection, la Loi
Léonetti-Claeys prévoit une rédaction des directives anticipées par toute personne majeure
sous tutelle a condition d’obtenir ’autorisation du juge ou du conseil de famille. Il est spécifié
que le tuteur ne peut ni l'assister ni la représenter a cette occasion.

Cette question est peu abordée dans la littérature concernant les DAIP, on peut cependant
supposer que les directives, faisant fonction de guide décisionnel avec une simple valeur
indicative, elles devraient étre proposées au plus grand nombre. (7)

Concernant les mineurs en revanche, la loi Léonetti ne prévoit pas que ces derniers puissent
rédiger un tel document. En revanche, la convention d’Oviedo souligne que 1’avis du patient
mineur doit étre pris en considération selon son degré de maturité et son age. De méme, le
code de la déontologie médicale précise que si 1’avis du patient mineur peut étre recueilli, le
médecin doit le prendre en compte autant que possible. (8)

Ainsi, les DAIP étant a ce jour uniquement indicatives, il semble envisageable qu’un patient
mineur puisse les rédiger a titre indicatif afin de faire entendre son point de vue concernant sa
prise en charge.

En ce qui concerne les modalités de rédaction, la loi prévoit plusieurs formalités
indispensables pour 1’authentification et la prise en compte du document:
- Possiblement rédigé sur papier libre les DAIP doivent étre datées et signées.
- L’auteur doit préciser son nom, prénom, date et lieu de naissance.
- Si la personne est dans I’incapacité physique d’écrire, un tiers peut rédiger sous sa
dictée mais la présence de 2 témoins dont la personne de confiance est nécessaire.
- Les DAIP peuvent étre accompagnées d’un certificat médical attestant de 1’état
clinique du patient lors de la rédaction soulignant que ces derniéres sont 1’expression
d’une volonté¢ libre et éclairée.(7)

Il est a noter que les DAIP sont révocables a tout moment par simple ordre verbal du patient.
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Pour qui?

L’expression anticipée de ses choix concernant ses soins peut techniquement
s’appliquer a toute personne en ayant la volonté. Cependant, I’intérét de I’outil est d’anticiper
un état mental incompatible avec 1’expression d’une volonté libre et éclairée. Il s’adresse ainsi
surtout aux patients atteints de troubles psychiatriques graves, trouble schizo-affectif,
schizophrénie et trouble bipolaire, pathologies qui sont a risque d’abolir temporairement cette
capacité décisionnaire et qui, de fait, sont ceux concernés majoritairement par les
hospitalisations sous contrainte.

Concernant les personnes atteintes d’un trouble psychotique, l'intérét semble d’autant plus
marqué que certaines études ont évalué que leur vécu coercitif de 1’hospitalisation était plus
important. (9)

D’autre part, les personnes atteintes d’un trouble bipolaire de I’humeur auraient, quant a elles,
moins de difficulté a rédiger des directives anticipées.(10) (11).

L’intérét est encore peu établi concernant les personnes atteintes d’un trouble de la
personnalité sévéres, cependant il est toujours intéressant de proposer un travail de réflexion
et d’anticipation de crise. Dans le cas des troubles de la personnalité c’est principalement
I’outil du safety plan qui est utilisé.

Modalités de rédaction, comment?

Il existe de multiples supports de DAIP, il n’existe pas d’outil générique pour le
moment mais la plupart des documents existants reprennent en général les mémes axes. (Voir
annexes pour un modele de document).

La rédaction peut étre particuliecrement anxiogene lorsqu’elle est réalisée sans
accompagnement. En effet, d’une part la rédaction nécessite de mobiliser des souvenirs
souvent douloureux voir traumatiques et d’autre part les questions sont parfois complexes
avec une compréhension peu aisée de ce qui est attendu dans la réponse. Ces éléments
expliquent qu’il est parfois plus simple de les rédiger dans le cadre d’une discussion avec un
tiers. Ce dernier peut ainsi accompagner et soutenir dans 1’évocation des expériences passées
et permettre de préciser certains points du document lorsqu’ils sont flous.

Ainsi, le travail de réflexion et de rédaction étant souvent complexe lorsqu’il est réalisé seul,
il est de fait moins souvent réalis¢. Une étude comparative a ainsi montré un taux de rédaction
de 3% par la personne seule contre 66% lors de la présence d’un accompagnant a la rédaction.
(12)

Il semble cependant important de pouvoir laisser la possibilité individuelle de s’y confronter
si cela est le choix de la personne, cela afin de préserver son autonomie, tout en restant
disponible pour un accompagnement a la rédaction en cas de besoin.

Les accompagnants a la rédaction sont trés divers, cette mission peut étre réalisée par de
nombreux professionnels.

Plus généralement, on retrouve dans I’accompagnement a la rédaction les infirmiers ou les
médecins. On utilise alors spécifiquement le terme de directives conjointes, avec des limites
régulierement évoquées en termes d’auto-censure et de forme de réponse artificielle. Ce biais
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serait dii a la sensation du patient de devoir répondre selon ce qu’il pense que le médecin
attend comme réponse et non pas ce qu’il aurait répondu spontanément. Est aussi parfois
soulevée la possibilité d’une certaine orientation des réponses par les soignants. Ce biais est
d’autant plus présent lorsque I’accompagnement est effectu¢ par un soignant ayant pu étre
impliqué dans des hospitalisations sous contrainte du patient. (13)

L’accompagnement par un médiateur de santé pair (MSP) est un concept relativement récent
en France, dont l'intérét est souligné dans la littérature. En effet, la relation patient/ médiateur
de santé pair est pergue le plus souvent comme moins “verticale” qu’avec un soignant,
s’ouvre alors un véritable dialogue, échanges avec une personne ayant un savoir expérientiel.
(14) Cet échange peut permettre au patient de se livrer plus facilement sur certains aspects
sans crainte de jugement ou de réponse médicale.

Ainsi, dans un essai clinique randomisé multicentrique réalisé en 2022 en France comparant
des patients accompagnés dans la rédaction de leurs directives par des médiateurs de santé
pairs a un groupe sans accompagnement, les résultats se sont révélés significatifs en termes de
diminution des hospitalisations sous contrainte. (15)

Quelques limites existent cependant concernant 1’accompagnement par des MSP. Ainsi, est
parfois relevée une difficulté a prendre du recul, I’expérience du patient pouvant faire
particulicrement écho a sa propre histoire. D’autre part, certains médiateurs de santé pairs
peuvent se sentir illégitimes ou manquer de confiance en leurs capacités d’accompagnement.
De fait, il semble primordial que les médiateurs de santé pairs puissent &tre formés a cet
exercice pour trouver la bonne distance dans l’accompagnement et avoir un base
méthodologique. Il existe a ce jour quelques formations en France adressées aux MSP pour se
former a accompagner a la rédaction de DAIP.

L’une de ces formations, a Lyon, est proposée sur une journée avec des sessions de rappels
régulieres. Y sont traités les aspects théoriques des DAIP mais aussi de la pair-aidance et du
rétablissement. Des ateliers d’accompagnement sont proposé€s avec un point de réflexion
collectif en suivant permettant de soulever les aspects méthodologiques tout en rappelant
I’individualité de chaque situation.

Une autre formation, sur Marseille, prévoit un temps de discussion a distance de la formation
pour échanger sur I’application en pratique courante.

Finalement, il semble important avant tout que la personne, si elle le souhaite, puisse
bénéficier d’un accompagnement par un tiers, soignant ou pas, avec lequel elle se sent en
confiance. En effet, un des roles de cet accompagnement est de soutenir dans le récit de
moments de vie difficiles, le choix de son accompagnant doit rester avant tout celui de la
personne qui rédige ses directives.

Il est aussi possible d’inclure la présence d’un proche lors de la rédaction ce qui constitue une
place de choix pour la personne de confiance.
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Modalités de rédaction, quand?

Questionnement récurrent au sein des équipes, quand proposer la rédaction des DAIP
au patient?
Premiérement, il est primordial que la personne soit en état de prendre des décisions libres et
¢clairées. Cette “compétence décisionnelle” est parfois difficile a établir pour certains
patients.
Des échelles ont ainsi été proposées pour €valuer les compétences décisionnelles d’une
personne avant d’entamer la rédaction de DAIP.
L’¢chelle Hopkins Competence Assessment Test évalue par exemple les capacités de
compréhension du sujet afin de s’assurer qu’il comprenne les enjeux de 1’outil et les questions
posées. L’évaluation se fait par la lecture d’un texte suivi de questions pour évaluer ce qui en
a été compris par la personne. (16)
Une autre échelle, la Competence Assessment Tool for Psychiatric Advance Directives permet
d’évaluer plus globalement les capacités d’une personne pour la rédaction de ses directives
anticipées en évaluant sa compréhension, son appréciation et son raisonnement. (17)
L’objectif de ces échelles n’est pas de fixer des seuils en dessous desquels les DAIP ne
pourraient étre proposées mais plutdét d’avoir un outil pour évaluer les capacités d’une
personne pour laquelle on s'interrogerait de la pertinence d’une telle démarche.

Pour appuyer la légitimité des directives et leur caractere réfléchi, il est parfois préconisé
d’ajouter un certificat médical qui certifie I’expression libre et éclairée du patient au moment
de I’écrit, cette disposition était d’ailleurs initialement prévue dans le Loi Léonetti mais
finalement non retenue comme conditionnelle. (7)

Au-dela de cette condition de capacité décisionnelle préservée, le moment précis ou proposer
la rédaction des DAIP dans le parcours de soin n’est pas défini.

Certains moments semblent cependant clés pour ce travail.

Ainsi, il semble intéressant apres une dégradation clinique de reprendre les événements avec
la personne. C’est en effet un moment de choix pour analyser les prodromes, les signes de
décompensation et la gestion de la crise, s’interroger sur comment anticiper davantage la
dégradation clinique et quels soutiens mettre alors en place pour éviter 1’hospitalisation,
réfléchir a des alternatives a celle-ci.

Proposer ce travail de réflexion et d’anticipation via la rédaction des DAIP en fin
d’hospitalisation ou lors d’une reprise du suivi ambulatoire en post hospitalisation semble
donc intéressant. (18)

De méme, si des directives étaient existantes antérieurement a 1’hospitalisation, il est
primordial d’évaluer D’application qui a ét¢ faite de 1’outil: discuter le vécu de
I’hospitalisation, ce qui a évolué positivement par rapport aux hospitalisations précédentes, ce
qu’il faut éventuellement modifier.

Il est donc a noter que les DAIP sont un outil dynamique évoluant avec la pathologie et la
conscience des troubles, elles ont pour vocation a étre écrites et retravaillées régulierement
parallélement a 1’apprentissage progressif des troubles.
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On voit donc qu’au-dela de l'anticipation des ses choix concernant la prise en charge d’une
éventuelle crise a venir, les directives anticipées sont un outil pluridimensionnel, support de
discussion autour des troubles permettant d’ouvrir le dialogue sur la pathologie.

Nous nous interrogerons donc sur les dimensions que nous permettent de développer les
directives anticipées ainsi que sur les limites actuelles de cet outil.

[I. Matériel et méthodes:

Afin d’explorer les domaines explorés par les directives anticipées, une revue de la
littérature sur le sujet a été réalisée.
Pour se faire la base de donnée Pubmed a été interrogée avec les mots clés “Advanced
Directives Psychiatry”. La base de données recensait ainsi 553 résultats. En excluant les
termes “palliative” “alzheimer” “dementia” “end of life” la recherche s’affine et sélectionne
349 résultats. En excluant les articles antérieurs a I’année 2000 et a la lecture des intitulés, une
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trentaine d’articles est finalement sélectionnée.

Pour ce qui est des limites de 1’outil, deux questionnaires ont été réalisés.

Le premier entrait dans le cadre d’une Etude des Pratiques Professionnelles réalisée sur
I’Hopital Gérard Marchant. Il s’agissait d’un questionnaire destiné a 1’ensemble des
professionnels de santé employé par le centre hospitalier, diffusé par mail professionnel avec
un recueil de données effectué sur un mois.

Le second questionnaire a été réalisé dans le cadre de cette these.

11 était destiné a 1’ensemble des professionnels exercant en psychiatrie.

La diffusion s’est faite via les réseaux sociaux sur des groupes de professionnels, les mails
professionnels de 1’ensemble des salariés de 1'hopital Gérard Marchant et de 1'Hopital
psychiatrique Pinel de Lavaur ainsi que les mails professionnels, des psychiatres
exclusivement, du CHU de Toulouse Purpan.

Le recueil des réponses s’est déroulé du 30 juin au 9 aott 2023.

[1l. Résultats:

1. Dimensions abordées par l'outil:



A) L'alliance et 'adhésion aux soins

La rédaction des directives anticipées permet d’ouvrir le dialogue avec le patient, ¢’est
un vecteur de discussion autour des troubles, le document fait tiers dans des échanges dont la
thématique est parfois trop abrupte pour étre abordé directement. C’est un médiateur pour une
approche plus horizontale du soin, la parole est rendue davantage au patient en tant
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qu’“expert” de sa pathologie.

Cette ouverture du dialogue sur les modalités de gestion de la crise, de prise en charge
hospitaliére ou pas, sur les traitements, permet une meilleure adhésion aux soins car le patient
devient acteur de ces décisions, il peut alors se sentir davantage entendu dans ses demandes,
I’objectif étant de limiter le vécu de contrainte des soins et ainsi favoriser une alliance et une
adhésion aux soins dans le temps.

De fait, les directives anticipées permettent de nouer une relation de confiance de par l'intérét
porté aux choix de la personne.

Il est a noter que cette dimension d’alliance est relevée comme étant d’autant plus importante
si le sujet a été accompagné par un soignant dans la rédaction. (19)

En ce qui concerne la diminution de la contrainte au travers de I’observation du nombre
d’hospitalisation sous contrainte, les études montrent des résultats hétérogenes.

Cependant, deux méta-analyses récentes, I’une de 2016 (20) et I’autre de 2019 (21) incluant
des études aux résultats discordants concluent respectivement a une diminution de 23%
(intervalle de confiance [0,60-0,98]) et de 25% (intervalle de confiance [0,61-0,93]) des
hospitalisations sous contrainte lorsque des DAIP ont été rédigées.

De méme, la récente étude francaise dirigée par Tinland et al. précédemment évoquée
retrouvait une diminution de 25% des hospitalisations sous contrainte lorsque
I’accompagnement a la rédaction était propos€ par un médiateur de santé pair. (15)

Pour ce qui est des résultats en termes d’hospitalisation de manicre globale, sans regard du
fait qu’elle soit contrainte ou pas, les études ayant traité ce critére de jugement ne démontrent
pas d’efficacité des DAIP. (15)

B) L'Empowerment

L'empowerment a de multiples définitions, il peut ainsi étre défini de fagon élargie
comme “ la capacité pergue par des individus & prendre des décisions et d’agir pour leur
propre compte pour parvenir a une plus grande mesure de contrdle sur leur vie ”. (22)

De maniére plus précise, en ce qui concerne la prise en charge des pathologies mentales, elle
peut étre définie comme “un vécu d’individualité par le patient, en tant qu’individu avec des
objectifs de soin propre plutot que 1’objet d’un objectif médical”. (23)

L’idée est que le patient devienne acteur a part entiere de sa prise en charge, décisionnaire
dans ses soins, il guide les décisions médicales prises a son égard.


https://www.zotero.org/google-docs/?eUfOJT
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https://www.zotero.org/google-docs/?XPh0Dv

Ainsi, le patient peut regagner en autonomie décisionnelle.

Selon Rogers et al (24) qui ont tenté de proposer une échelle pour mesurer objectivement
I'empowerment, plusieurs facteurs composent cette notion: I’estime de soi, I’optimisme et la
perception de contrdle vis a vis du futur, le sentiment d’impuissance ou au contraire de
pouvoir décisionnel, I’intégration dans la société et ’autonomie, 1’indignation/ colére adaptée
a une situation.

L'empowerment a démontré son role dans 1’amélioration de la qualité de vie des patients
souffrant de schizophrénie et son réle majeur dans le rétablissement. (25)

C) Psycho-éducation et conscience des troubles

De par la discussion qu’elles ouvrent, les directives anticipées permettent d’accéder a

un travail psycho éducatif notamment via ’analyse des prodromes. Ainsi peut s’opérer un
échange entre le patient et le soignant, le patient exprimant son vécu subjectif/ intérieur, ce
qu’il ressent ‘“qu’est ce qui change dans mon quotidien? Comment je me sens, ce qui est
différent?” et le soignant pouvant alors lui renvoyer ce qui est objectivement/ extérieurement
observé “ce que je vois changé dans le comportement, le discours”.
On peut imaginer que ce travail peut ensuite potentiellement permettre d’alerter plus
simplement le patient en cas de dégradation clinique observée, il permet de renvoyer 1’aspect
“inhabituel” de certains comportements et symptomes en s’appuyant sur ce qui a été discuté et
rédigé antérieurement.

Au-dela de la symptomatologie, ce travail d’analyse permet d'initier un mouvement vers
I’acceptation de la pathologie. En effet, il permet d’évoquer la possibilit¢ de dégradations
cliniques futures, a envisager, permettant de souligner I’aspect chronique de la pathologie.

En prolongement de ce point, il est utile de chercher a identifier des facteurs de
décompensation. C’est en effet un aspect primordial pour un travail de prévention en
soulignant I’importance de I’hygiéne de vie, en ouvrant la discussion sur les éventuelles
consommations de toxiques mais aussi en abordant I’observance au traitement.

Cependant, a I’heure actuelle, aucune étude n’a démontré d’amélioration significative de la
conscience des troubles par la rédaction de DAIP. (26)

D) La notion de rétablissement expérientiel

L’abord des symptomes et de leur vécu par la personne permet d’ouvrir de manicre
plus globale sur la maniére dont elle se définit comme “allant bien”. L’individu peut alors
donner sa propre définition d’un état clinique satisfaisant, sa vision du bien étre, comment il
se sent lorsqu’il se définit comme “stable” et quels sont les symptdmes les plus génants pour
lui au quotidien. Cette vision d’un état clinique satisfaisant pour la personne entre dans la
définition du rétablissement expérientiel ou subjectif. Cette notion fait réponse a un nouveau
paradigme en santé¢ mentale. On distingue dorénavant le rétablissement clinique, c'est-a-dire
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la rémission des symptomes définis par le corps médical, du rétablissement subjectif, au sens
de sortie du “statut de malade”. Ce changement de statut pouvant étre impulsé par un
fonctionnement social satisfaisant et une inscription dans la société satisfaisante pour la
personne et, ce, en dépit de la possible persistance d’ une symptomatologie résiduelle. (27)

La discussion avec le patient peut alors s’ouvrir vers la qualité de vie, les objectifs de vie, la
vision que la personne a d’une vie satisfaisante et ce qui limite actuellement cet idéal.
Accompagner la personne dans ses objectifs de réinsertion dans la société peut parfois
nécessiter une prise en charge en réhabilitation psycho-sociale qui peut donc étre proposée a
cette occasion.

Pour parvenir a se redéfinir en tant qu’individu et non en tant que malade, certaines personnes
ont besoin de prendre conscience de leur pathologie et de ses conséquences afin de travailler
une acceptation et ainsi permettre une mise a distance de la pathologie, ne plus se focaliser sur
ses symptomes mais sur ses objectifs de vie. (28)

Cette prise de conscience des troubles n’est cependant pas obligatoire pour toutes les
personnes dans leur parcours de rétablissement tout €tant de 1’ordre du fonctionnement
individuel. (29)

Ainsi, par le travail d’acceptation du trouble mais aussi de discussion autour d’objectifs de vie
et de bien étre abordés par la rédaction des DAIP le dialogue s’ouvre sur une vision de la
personne plus globale et distincte de la maladie mentale.

E) La coordination des intervenants et la continuité des soins

Le document ainsi rédigé permet un transfert d’informations concernant les modalités
de prise en charge décidées. En effet, la rédaction est généralement rédigée ou portée par une
équipe de soin qui differe souvent de celle qui accueille en urgence la personne.

La transmission de ce document pose des questions logistiques importantes qu’il est
primordial de résoudre. En effet, peu d’études ont été réalisées sur 1’accessibilité des DAIP
lors de la crise. Une étude réalisée en 2008 retrouvait une accessibilité au moment de la crise
de seulement 20% des DAIP existantes. (30)

Par ailleurs, les précisions concernant des éléments cliniques peuvent avoir pour role de
transmettre des informations sur la symptomatologie chronique du patient et les éléments en
faveur d’une décompensation de sa pathologie.

Ainsi, les DAIP permettent de coordonner les acteurs de soin pour une cohérence globale de
prise en charge.

Finalement, ces résultats soulignent les multiples dimensions abordées via la rédaction
de DAIP, a la fois sur des critéres quantitatifs en termes de réduction du nombre
d’hospitalisations sous contrainte, mais aussi qualitatif en termes de qualité de vie ou
d’empowerment.

En France, cependant, malgré les intéréts cités, les DAIP restent encore assez peu
développées.
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Nous nous interrogerons donc dans la seconde partie sur les freins au développement, en
France, des DAIP. Pour ce faire, nous nous intéresserons a la vision qu’ont les soignants de
cet outil pour tenter de comprendre pourquoi il est si peu utilisé.

2. Visions par les professionnels et limites de cet outil:

A. Questionnaires:

Afin de dresser un état des lieux de la perception des DAIP par les professionnels de
santé, nous nous appuierons sur deux questionnaires diffusés aux professionnels de la
psychiatrie. Dans un second temps, un échange réalisé avec une médiatrice de santé pair
accompagnant régulierement a la rédaction permettra de développer certains points.

Le premier questionnaire, réalis¢ dans le cadre d’une EPP réalisée sur le CH Gérard
Marchant, a permis de recueillir 139 réponses.

Parmi les répondants 50% ¢étaient des IDE, 12% des psychologues, 11% des psychiatres, 7%
des cadres de santé, moins de 5% étaient des assistantes sociales, des éducateurs spécialisés,
des aides soignants ou des assistants médico-administratifs.

Parmi les répondants 68% connaissaient déja cet outil.

Etait ensuite interrogée la vision des professionnels sur la temporalité et la modalité
d’accompagnement idéales des directives anticipées.

Pour ce qui est du moment de la rédaction 65% des interrogés jugeaient opportun de le
proposer au cours de suivi avec le patient. En seconde position, avec 40% de voix, était choisi
un accompagnement a la rédaction au cours d’une hospitalisation. 29% préféraient a la sortie
d’hospitalisation et 24% lors de la premicre rencontre avec le patient.

En ce qui concerne I’accompagnant a la rédaction, ce sont les IDE qui ont étés le plus
sélectionnés comme étant les plus @ méme de réaliser ce travail, avec 88% des votes, venaient
ensuite les psychiatres avec 79% des voix, la personne de confiance a 67% puis a nouveau des
membres de 1’équipe soignante: les médecins a 64%, les psychologues 56%. Les pairs aidants
¢taient désignés par 50% des votants, 35% jugeaient que le patient peut réaliser seul ses
directives.

Les curateurs ou tuteurs étaient aussi évoqués.

Le détail des professionnels sélectionnés est dans la figure A.
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Selon vous, quelles personnes peuvent accompagner le patient lors de la rédaction
des Directives Anticipées en Psychiatrie (DAP) ?

Les medecins I 1%
Les psychiatres I 2%
Les IDE | 50
Les assistant(e)s socialie)s NG - 7%
Les cadres de santé N 2%
Les aide-soignant(e)s I - /40
Les éducateur(trice)s speécialisé(e)s 45%
Les AMA I 19%
Les psychologues 56%
Les pairs aidants 50%
L'entourage du patient 52%
Sa personne de conflance 67%
Le patient seul 35%
Autre 3%

0% 20% 40% 60% B04% 1 00%

Pourcentage

Figure A

Concernant le lieu le plus approprié pour permettre cet accompagnement, ce sont les CMP qui
¢taient le plus désignés, a 75% des voix. Venaient ensuite les unités d’admission, répondant 1a
encore a un travail effectué au cours de I’hospitalisation. Puis venaient les unités de prise en
charge longue: les USR, les USLD et les CPC avec environ 50% des voix chacunes. Enfin,
¢taient aussi citées les unités plus spécialisées a valence de réhabilitation psychosociale:
C2RPS, CSTR.

Le détail est disponible sur la figure B ci- dessous.

Selon vous, pour quels types d'unités cet outil vous semble le plus adapté ?

or N
use |
carre | >
Hdpital de Jour _36%
o I -
uUsLD 55%
tanormecern., N,
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B80%

Pourcentage

Figure B
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Enfin, 76% des répondants jugeaient que les directives anticipées pourraient étre mises en
place dans leur unité et les commentaires libres étaient pour la plupart des demandes
d’informations complémentaires et de présentation plus détaillée de 1’outil.

Le second questionnaire, réalis¢ pour cette thése, interrogeait davantage sur la vision
de cet outil par les professionnels avec davantage de réponses ouvertes.
Les questions €taient précédées d’un texte de présentation de 1’outil, retranscrit ci dessous:
Les directives incitatives anticipées en psychiatrie (DAIP) sont un document rédigé par une
personne souffrant de troubles psychiatriques séveres lorsque son état clinique lui permet de
prendre des décisions “libres et éclairées” a distance d’un épisode aigu des troubles. C’est un
document dans lequel est anticipée une possible future décompensation de la pathologie dont
il souffre. Il permet de poser avec la personne les détails concernant ses modalités de prise en
charge lors d’une éventuelle décompensation future: qui prévenir, quels traitements il accepte
et sont efficaces pour lui, quelles stratégies non médicamenteuses peuvent l’apaiser par
exemple. Les objectifs d’un tel outil sont .divers et différents selon les lieux de pratiques
1l n’y a a l'heure actuelle aucune obligation légale a appliquer les DAIP d’une personne. A ce
titre, le terme “directives anticipées incitatives” vient souligner [’absence d’obligation légale
des soignants vis-a-vis de a I’application des directives.
Elles sont le plus souvent rédigées en présence d’un médiateur dans le cadre d’une prise en
charge en soins psychiatriques.
Ce questionnaire permet d’étudier la connaissance des professionnels au sujet des DAIP, leur
compreéhension et perception de cet outil, les limites et craintes potentiellement soulevées.

Sur une période de 5 semaines, 144 réponses ont €té relevées.

Les répondants étaient pour la plupart des IDE qui représentaient 40% des réponses puis en
seconde place les médecins avec 14% de psychiatres d’adulte et 5,6% de pédopsychiatres , les
internes 10%. Les autres professions représentées €taient les éducateurs spécialisés (6%), les
cadres de santé (6%), les psychologues (5%). 4 assistantes sociales, 1 aide-soignant, 3
ergothérapeutes, 2 médiateurs de santé pairs, 9 administratifs et 1 psychomotricien ont
¢galement répondu.

Il s’agissait pour la plupart de professionnels expérimentés puisque 46% d’entre eux
travaillaient en psychiatrie depuis plus de 10 ans et 20% depuis 5 a 10 ans.

La majeure partie travaillait dans le secteur public: 37% en centre hospitalier, 23% en CHU.
12 % des répondants exercaient en CMP et 17% en services d’hospitalisation.

A noter que certains professionnels étaient issus de milieu spécialisés: 15 % en
pédopsychiatrie, 9% en milieu carcéral, 10 % en réhabilitation psychosociale, 7% en
intervention a domicile.
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Figure C

Pour ce qui est de la connaissance de ’outil, la trés grande majorité des répondants en avait
déja entendu parler voir en connaissait le fonctionnement, seul 8 répondant n’avaient jamais
entendu parler des directives anticipées en psychiatrie avant la diffusion de ce questionnaire.
A noter qu’une quinzaine de répondant en avait entendu parler seulement via la diffusion du
questionnaire précédent.

En revanche, trés peu ont déja assisté a la rédaction ou a I’application de directives anticipées,
ils représentaient moins de 15% des répondants.

Les réponses ouvertes suivantes nous ont permis de recueillir plus en détail les points de vue
des interrogeés.

Pour ce qui est de I’accompagnement a la rédaction, la plupart des répondants affirmait se
sentir en mesure d’assurer cette fonction mais avec comme condition posée par quasi tous les
répondants de bénéficier d’une formation ou d’une présentation pour connaitre I’outil en
amont. Plusieurs répondants soulevaient 1’idée que cet accompagnement puisse Etre réalisé
par plusieurs membres de 1’équipe, en bindme par exemple, pour un apport pluridisciplinaire
et un travail collectif d’alliance avec le patient. Plusieurs personnes ne se sentaient pas en
mesure de réaliser cet accompagnement par crainte d’influencer la réponse des patients.

Etait également souligné l'intérét d’un travail co construit avec les équipes pouvant étre
amenées a accueillir le patient en hospitalisation pour une diffusion de I’information d’abord,
s’assurer que I’équipe a connaissance de ce qui a ét¢ décidé, mais aussi de pouvoir s’assurer
de ce qui est réalisable ou pas dans le service.

Par ailleurs, les professionnels travaillant aux urgences, les professionnels de pédopsychiatrie
et les professionnels ne faisant pas partie des €quipes soignantes répondaient ne pas étre en
mesure d’effectuer un tel accompagnement.
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En ce qui concerne la vision de cet outil par les professionnels, les répondants citaient le
travail de psychoéducation et d’alliance permis, une possible prise en charge moins
traumatique lors des décompensation, le placement du patient au centre de sa prise en charge,
une réduction éventuelle des hospitalisations.

Les points de limite soulevés étaient en premier lieu le manque d’information et de formation
sur le sujet, premier point revenant en fréquence (40% des répondants).

Etait ensuite soulevée la nécessité d’un état clinique suffisamment stable pour permettre un
échange sur les troubles et, méme lors des états de stabilité clinique, la place de I’insight était
régulierement soulevée de méme que la présence éventuelle de troubles cognitifs chez la
personne. Discuter d’une possible dégradation clinique chez un patient anosognosique ou
avec des ¢léments délirants chroniques semblant en effet délicat. En termes de fréquence,
cette limite était la 2éme plus fréquemment soulevée (20% des répondants).

12 répondants soulevaient la possibilit¢ que la personne puisse avoir des demandes
inapplicables.

Venait ensuite le manque de moyens, de personnel et de temps pour engager un
accompagnement a la rédaction (15% des réponses).

La crainte d’une non-application lors de la décompensation est aussi évoquée, par manque de
diffusion de I’information aux intervenants (6% des répondants) ou par manque de volonté
des équipes car non soumises par la loi (10% des répondants).

Seuls 2 répondants évoquaient une possible modification de ses décisions par la personne au
moment de la crise et 1 seul la crainte d’un refus de tout thérapeutique dans les DAIP.

B) Limites relevées par les accompagnants a la rédaction

D’apres un échange avec Mme Elsa CASTOT MSP et formatrice a I’accompagnement a la
rédaction des DAIP a Marseille:

Au cours des formations dispensées sur Marseille, il est fortement recommandé que
I’accompagnement a la rédaction soit réalis€ par un médiateur de santé pair.
Or, il existe a ce jour assez peu de postes en France pour les MSP et il existe encore quelques
réticences dans les équipes soignantes a leur intégration, le savoir expérientielle ayant parfois
du mal a étre reconnu. (31)
De plus, en pratique, la rédaction des directives anticipées en psychiatrie nécessite un certain
temps. Elle s’¢tale sur plusieurs sessions, entre 3 et 8 rendez-vous d’une heure qui peuvent
bien sir étre suspendues par une dégradation clinique de la personne. De fait, c’est un
accompagnement long pouvant a ce jour étre réalisé par peu de personnes formées, rendant
difficile I’accessibilité a cette démarche de soin.

D’autre part, comme retrouvé dans le questionnaire précédemment, peu de soignants
connaissent a 1’heure actuelle cet outil. Or, si il est fortement conseillé que I’accompagnement
a la rédaction soit réalisé par un médiateur de santé pair, il existe tout un travail de préparation
en amont a réaliser par les acteurs de soins habituels du patient. Le concept de directives

16


https://www.zotero.org/google-docs/?edWd7e

anticipées incitatives doit étre expliqué a la personne, le document doit ainsi étre présenté en
expliquant son fonctionnement, son intérét et ses limites. L’objectif étant que la personne
adhére dans un premier temps a cette démarche pour pouvoir, dans un second temps,
programmer une premicre rencontre avec un médiateur de santé pair.

Une autre limite, relevée de maniere empirique par des accompagnants a la rédaction, est un
biais cognitif, souvent observé en pratique courante par les accompagnants a la rédaction,
entrainant chez le sujet la crainte que la rédaction de directives puisse entrainer une
dégradation clinique prochaine menant a une hospitalisation.

En ce qui concerne la rédaction en elle-méme, 1I’isolement socio-familial de certaines
personnes rend compliqué la désignation d’une personne de confiance. Or, bien souvent, c’est
cette personne qui a pour rdole de rappeler I’existence de DAIP lors d’une admission aux
urgences par exemple.

Une solution existant déja dans certains hopitaux marseillais est la création d’un onglet sur le
dossier informatisé¢ du patient qui notifie et permet d’accéder au document informatisg, si le
patient en a donné son accord évidemment.

V. Discussion:

Concernant les dimensions abordées par 1’outil, la plupart des études s’accordent sur la

dimension d’alliance, d’empowerment et de psycho-éducation qui peuvent étre abordées par
le biais de la rédaction de DAIP.
Pour ce qui est de la réduction des hospitalisations sous contraintes nous avons pu voir que les
résultats des études sont variables, certaines concluant a une baisse significative de ce chiffre,
d’autres n’en retrouvant pas de manicre significative. Cette variabilité s’explique par une
large hétérogénéité¢ du type d’intervention présentes dans les études, certaines pouvant par
exemple proposer un accompagnement a la rédaction associé a un suivi intensif du patient en
post-hospitalisation tandis que d’autres proposant seulement au patient de rédiger des DAIP
sans accompagnement. (32) En revanche, les résultats des deux méta-analyses cités dans les
résultats, prenant en compte des études aux résultats discordants, concluent malgré tout a une
diminution significative de ces hospitalisations. (20) (21). Elles décrivent ainsi qu’un cadre de
soin travaillé en amont permettrait une meilleure adhésion aux soins lors de la crise,
I’hospitalisation étant ainsi plus facilement acceptée par le patient.

Concernant maintenant les résultats des différents questionnaires, on retrouve chez les
soignants interrogés une vision plutdt ajustée de [’utilisation de 1’outil en termes de
temporalité¢ de rédaction et de lieu d’accompagnement. Ainsi, la réponse la plus fréquente en
termes de temporalité d’accompagnement était au cours du suivi, de méme que de manicre
concordante le lieu le plus souvent cité était le CMP.
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De méme, dans les commentaires libres, les soignants relevaient les différentes dimensions
que permettent d’aborder 1’outil de fagon plutdt juste. Ils soulignaient aussi I’apport éthique
d’une telle démarche, notamment en terme de diminution du vécu traumatique de certaines
hospitalisations et, lorsque des directives abordent ce sujet, de diminution de 1’anxiété
vis-a-vis de la gestion du logement ou des animaux de compagnie par exemple.

De fagon flagrante ressort des deux questionnaires un intérét majeur des soignants au sujet

des DAIP. Ainsi la trés grande majorité des répondants se disaient préts a proposer cet outil
aux patients et les commentaires libres relevaient de nombreuses demandes d’informations
complémentaires sur le sujet.
Les répondants n’envisageant pas de pouvoir accompagner des patients dans la rédaction de
leur DAIP étant les professionnels travaillant aux urgences qui, a juste titre, soulevaient
l'incompatibilité clinique pour une telle démarche des patients admis aux urgences. De méme,
les professionnels exercant en pédopsychiatrie soulignaient I’aspect délicat de I’utilisation
d’un tel outil avec des patients mineurs.

Cette adhésion des soignants a 1’outil DAIP contraste avec une utilisation encore actuellement
tres faible comme souligné dans le questionnaire, moins de 15% des interrogés ayant déja
assisté a l'utilisation de DAIP.

Nous allons donc développer les différentes limites soulevées par les professionnels et tenter
d’y apporter une réponse.

Tout d’abord, la limite la plus fréquemment soulevée était le manque d’information sur le
sujet, la plupart des répondants évoquant ne pas connaitre les points définis dans des DAIP ni
le cadre 1égal de cet outil. Le manque de formation était le premier frein en terme de limite a
I’accompagnement a la rédaction, beaucoup de répondants se disant prét a proposer cet outil
aux patients mais conditionnant cet accompagnement a une formation préalable.

Il semble donc nécessaire de pouvoir proposer des journées d’information et de formation aux
professionnels intéressés pour que cet outil soit davantage démocratisé¢ dans les services de
soins et le rendre ainsi plus accessible aux patients.

Comme certaines formations proposées en France il semble aussi important que les personnes
accompagnants a la rédaction puissent faire ensuite des retours sur leur expérience de cet outil
notamment au sujet des difficultés rencontrées. Il est important de permettre un partage
d’expérience sur cet accompagnement, parfois difficile, et d’en extraire des axes
d’amélioration entre professionnels.

Il est important de rappeler les bénéfices démontrés dans la littérature en termes
d’accompagnement par des médiateurs de santé pairs par le partage d’expérience mais aussi
pour limiter I’influence des réponses par les soignants, ces derniers relevant eux méme cette
crainte dans les questionnaires. Cependant, les postes de MSP sont encore rares et peu
reconnus dans le soin psychiatrique. Développer des postes et informer les équipes sur
I’intérét a la présence d’un médiateur de santé pair au sein des services reste un axe important
a développer a I’heure actuelle. (31)
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Un second point soulevé était la crainte d’un état clinique incompatible avec la proposition de
1’outil notamment pour les personnes ayant des symptomes résiduels ou étant anosognosiques.
La proposition de rédaction de DAIP reste conditionnée par I’inscription dans cette démarche
par la personne qui doit en percevoir un intérét.

Concernant les troubles cognitifs des échelles ont été évoquées dans I’introduction a cet effet
pour évaluer la compréhension de 1’outil par la personne en cas de doute. (16) (17)

Une autre crainte récurrente est celle d’étre confronté a des directives rédigées et disponibles
qui s’averent finalement non applicables, des demandes auxquelles on ne peut accéder ou qui
sont non adaptées a la situation.

D’abord, il faut rappeler le caractére non contraignant légalement pour les soignants des
DAIP, pour I’heure il n’existe aucune obligation juridique a appliquer les directives du patient.
Ensuite, 'un des remparts a cette situation réside dans un travail de rédaction réfléchi, au
cours duquel le patient a pu étre accompagné pour rédiger des écrits réalistes en termes
d’applicabilité, ou 1’on a pu renvoyer les limites de ce qui est envisageable ou pas notamment
en termes de moyens.

Une piste intéressante serait de proposer un travail de rédaction en lien avec le service a
méme d’accueillir le patient en cas d’hospitalisation pour évaluer ce qu’il est possible ou pas
de proposer dans les directives, certains points pouvant étre limités par les moyens
hospitaliers. Cette communication entre service permet de coordonner le parcours de soin de
la personne et de s’assurer de la connaissance par les équipes de DAIP, la diffusion du
document étant une limite réguliérement soulevée dans les questionnaires et par 1’étude
précédemment citée. (30)

Or, ignorer des DAIP alors qu’elles existent annule chez la personne les dimensions
travaillées en termes d’autonomie, d'empowerment et d’alliance avec un vécu de contrainte
qui peut parfois étre majoré. Le fait n’est pas d’appliquer systématiquement et de fagon
protocolaire ce qui a été anticipé, chaque situation nécessitant bien sir une réflexion propre.
Mais pouvoir dire a la personne que ses directives anticipées ont étées consultées, expliquer
pourquoi certaines décisions ne peuvent, dans un cas de figure présent, étre appliquées peut
permettre a la personne de se sentir écoutée et que sa parole a été prise en considération dans
la décision médicale quand bien méme celle ci différe malgré tout de ce qui a été rédigé.

Une autre solution concernant la diffusion des DAIP, et actuellement en place dans certains
hopitaux, est la présence d’un onglet spécifique voire d’une notification informant de la
présence de DAIP dans le dossier patient.

Une autre limite soulevée était celle d’un refus de tout traitement stipulé dans les DAIP. En
effet, cette crainte est relativement fréquente et principalement portée par les psychiatres. (33)
En pratique, elle s’avere surtout fantasmée puisque les différentes études réalisées soulignent
que les DAIP dans lesquelles tout traitement serait refusé sont quasi-inexistantes et la plupart
des documents s'aveérent €tre correctement remplis. (34) (35) De plus, encore une fois,
I’accompagnement a la rédaction permet de répondre a cette crainte et, comme pour le point
précédent, en France aucune obligation l1égale a I’application n’est imposée et un traitement
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peut de fait étre tout de méme administré quand bien méme le patient a opposé un refus
antérieur. (36)

Enfin, un autre point d’inquiétude relevé était celui d’une révocation par le patient des
directives lors de la crise avec des demandes différentes de celles rédigées.

Il est important de rappeler que les directives sont en effet 1également révocables a tout
moment par simple expression orale de cette demande. Cependant, il est utile de rappeler que
les directives, de toute facon, ne sont pas des consignes du patient a appliquer strictement, des
instructions auxquelles le médecin répondrait et qui, a elles seules, justifieraient la décision
médicale. Leur valeur indicative n’oblige donc en rien la prise de décision médicale dont elles
sont un simple support d’aide décisionnelle.

Il existe d’ailleurs a I’étranger et notamment aux Pays Bas, des DAIP spécifiquement non
révocables par le patient au moment de la crise: les directives Ulysse dans lesquelles le patient
peut anticiper 1’acceptation d’une hospitalisation sous contrainte ou d’un traitement
médicamenteux. (37)

Dans les DAIP classiques, on peut se reposer au cours d’une telle situation sur la rubrique “je
ne suis plus en mesure de décider pour moi méme lorsque...”sur laquelle on peut alors
s’appuyer pour renvoyer au patient que son état ne semble pas permettre une prise de décision
éclairée et que les DAIP ont étées rédigées pour ces situations particuliérement.

Concernant les forces de cette étude en elle-méme, 1’étude des différentes dimensions
abordées par les directives par le biais de la littérature parallélement a 1’évaluation de la vision
des soignants par le biais d’un questionnaire permet de confronter les aspects théoriques a la
vision pratique des acteurs du soin.

Cela nous permet de mieux comprendre les freins au développement de cet outil dont les
multiples intéréts sont démontrés par les études et pergus par les soignants.

Soulever ces limites permet d’y apporter des réponses comme la mise en place de
présentation, de formation auprés des soignants permettant ainsi de favoriser la prise en main
de cet outil par le plus grand nombre.

Concernant les limites de cette étude, la diffusion du questionnaire s’est faite sur une zone
géographique relativement restreinte et sur des hopitaux en particulier. Une étude plus globale
permettrait peut-étre de révéler des limites a I'utilisation de cet outil non soulevé par le
questionnaire de cette thése. En effet, peu de répondant ont pu assister a la rédaction ou a
I’application de directives et des équipes plus familiéres a cet outil ont peut étre identifié
d’autres axes a améliorer.

V. Conclusion:

Ainsi, de nombreuses études ont démontré les intéréts pluri-dimensionnels des
directives anticipées en psychiatrie que cela soit en terme de réduction des hospitalisations
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sous contrainte mais aussi dans des aspects moins tangibles pour le soignant mais plus
durables pour le patient comme l'empowerment.

A travers les questionnaires diffusés nous avons pu voir que, contrairement aux idées recgues,
les soignants sont pour la plus grande majorité favorables au développement de cet outil.
Cependant, a I’heure actuelle, son utilisation reste encore rare. La principale limite relevée
étant le manque d’information et de formation sur le sujet. Il existe donc un champ de travail
important dans le domaine qui passerait par I’information aux équipes, la proposition de
journées de formation, le développement de postes de médiateurs de santé pairs pour pouvoir
proposer un accompagnement a la rédaction plus “horizontal”.

Rappelons enfin que c’est un outil évolutif qui nécessite d’étre régulicrement re-travaillé avec
le patient et qui sous-entend donc que la personne se I’attribue mais aussi que le soignant soit
partie prenante de ce projet avec le patient pour assurer la continuité évolutive de cet outil.

A T’heure actuelle, la prise en charge psychiatrique reste souvent vécue comme contraignante
par les personnes, notamment au cours des hospitalisations sous contrainte. C’est un modele
de soin a faire évoluer pour accorder davantage de place aux choix de la personne, la remettre
au centre de ses soins.

Les directives anticipées en psychiatrie tentent d’apporter une part de réponse a cette
problématique mais d’autres outils et d’autres champs sont a explorer pour rendre la
psychiatrie moins coercitive pour les personnes.
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Annexe 1: Modéle de directive anticipée en psychiatrie fourni par Mme Castot Elsa, Médiatrice de
Santé Pair, Réhab Sud, Centre référent PACA pour la Réhabilitation psychosociale & le
rétablissement. Service de psychiatrie adulte du Pr Langon — AP-HM, Marseille.
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Annexe 2: Questionnaire sur la vision des soignants au sujet des DAIP
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Les Directives Anticipées Incitatives en Psychiatrie

Quelles dimensions abordées par I’outil et quelles limites a son développement?

Résumé:

Introduction:

Les directives anticipées incitatives en psychiatrie (DAIP) sont un outil permettant a une personne
souffrant d’un trouble psychiatrique d’émettre des préconisations pour sa prise en charge future en
cas de décompensation et de perte de sa capacité décisionnelle.

Elles sont rédigées lorsque la personne présente un état clinique stable.

Nous nous interrogerons sur les dimensions abordées par cet outil puis sur les limites a son
développement en interrogeant les soignants sur leur connaissance et leur vision.

Méthodes:

Pour ce qui est des dimensions abordées par 1'outil, une revue de la littérature sur le sujet a été
réalisée. Ensuite, nous nous sommes intéressés a la vision des soignants a travers deux
questionnaires diffusés au sein de centres hospitaliers de la région toulousaine.

Résultats:

Parmi les nombreuses dimensions abordées par la rédaction de DAIP on retrouve l'empowerment de
la personne, 1’alliance avec les soignants et la psychoéducation avec le travail autour des prodromes.
Les DAIP ont aussi démontré leur réduction des hospitalisations sous contrainte.

En ce qui concerne la vision de cet outil par les soignants, la trés grande majorité des répondants se
montrait trés favorable a son développement. Les limites relevées concernant leur utilisation
actuelle était le manque d’information et de formation sur le sujet.

Discussion:

Il existe un vrai intérét au développement de cet outil, cela passera par la mise en place de journées
d’informations et de formations sur le sujet mais aussi le développement de postes de médiateurs de
santé pairs, professionnels ayant un réle clé dans I’accompagnement a la rédaction de DAIP.

Les limites de cette étude sont 1’aspect trés localisé de la diffusion des questionnaires et le

peu de répondants ayant déja manipulé cet outil.

Conclusion:

Les DAIP sont un outil prometteur pour redonner un pouvoir décisionnel au patient et limiter la
contrainte générée par les soins psychiatriques. Un point clé a sa démocratisation passe par
I’information et la formation aux soignants.
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