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ARH Agence régionale des hospitalisations

ARS : agence régionale de santé

ASSM : académie Suisse des sciences medicales

CAC : centre d’accueil et de crise

CAP : centre d’accueil permanent

CHU : centre hospitalo-universitaire

CHRU : centres hospitaliers régionaux et universitaires

CMP : centre médico-psychologique

DRESS : direction de la recherche, des études, de 1’évaluation et des statistiques
EMPP : équipe mobile psychiatrie et précarité

EPREMED : European Policy information Research for MEntal Disorders
ESEMED : European Study of the Epidemiology of MEntal Disorders
FNAPSY : fédération nationale des associations d’usagers en psychiatrie
INED : institut national d’études démographique

Inpes : Institut National D’¢éducation et de Prévention pour la Santé
IPSOS : institut de sondages frangais et société internationale de marketing d’opinion
IRDES : institut de recherches et documentation en économie de la santé
JCP : joint crisis plan

NEK-CNE : Commission nationale d’éthique pour la médecine humaine
MARSS : mouvement et action pour le rétablissement sanitaire et social
ONFYV : observatoire national de la fin de vie

PACA : provence Alpes Cote d’azur

PADs : psychiatric advance directives

PPSM : plan psychiatrie et santé mentale

RAS : recovery assessment scale

TIBD : traitement intensif bref au domicile

ULICE : unité locale d’intervention de crise et d’évaluation

UMD : Unité pour Malades Difficiles
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INTRODUCTION

Le concept de maladie mentale a connu de nombreux remaniements au cours de 1’Histoire (1) (a).
L’utilisation sociale et politique de la maladie mentale a pris un tournant particuliérement marquant a
partir du XVII1éme et du X1Xéme siécle (2) ().

D’une cause surnaturelle, a la conséquence d’une punition divine (3) (c), a des sujets d’expérimentation, la
maladie mentale et ’ensemble des questions de la santé mentale aboutiront au XI1X®™ siécle & la création
d’une nouvelle discipline, la psychiatrie.

Parallélement a 1’évolution du concept de maladie mentale, 1’évolution du traitement des
personnes ayant des troubles psychiques connaitra également de nombreux remaniements. En effet, la
prise en charge est passée du « grand enfermement » a 1’age classique (2) (v) a I’asile du XIXeéme siécle
(4) (d) pour arriver, semble-t-il au milieu du XXeme siecle a une volonté de plus de liberté et de retour des
« fous » dans la cité. C’est la désinstitutionalisation (fermeture des asiles) qui va se traduire en France par
la mise en place d’une politique particuliere dite « de secteur ».

L’objectif de la sectorisation, considérée comme révolutionnaire était de développer la prise en charge en
ville et «hors les murs », en découpant le territoire par secteur, avec une équipe pour chaque zone
géographique ainsi découpée. L’ambition de cette politique de santé publique était de sortir
définitivement d’une vision hospitalocentrée de la psychiatrie.

Aujourd’hui la prise en charge psychiatrique, basée sur la sectorisation a toujours pour prétention d’étre
un véritable carrefour entre soins, prise en charge sociale, et droit des personnes.

C’est ce qu’affirme M.Tourraine (5) (e), ministre de la santé qui expose que « Il'y a 40 ans, la psychiatrie
a eu lintuition du territoire. Le service territorial de santé au public disposera d’un volet spécifique sur
la santé mentale, qui sera le nouveau cadre d’organisation de la santé mentale et de la psychiatrie ou le
secteur aura toute sa place. 1l s’agira d’assurer la permanence des soins, la continuité des soins, la

prévention, l’insertion, la coordination des acteurs ».

Pourtant, les données existantes sur la répartition des moyens par activité (intra-hospitaliere versus extra-
hospitaliére) mettent en évidence que les pratiques de secteurs sont rarement effectives dans la grande
majorité des services de psychiatrie publique en France, la psychiatrie étant encore tres largement

organisée sur un mode hospitalo-centré (6) ().

(a) SENON, « Grands courants de la pensée psychiatrique » (e)http://www.sante.gouv.fr

(b) FOUCAULT M., 1972 (f) COLDEFY M., 2010 4
(c) QUETEL C., 2009

(d) POSTEL, 2009



Il existe une divergence a ce jour entre les discours des politiques de santé d’une part et d’autre part les
réalités objectives de I’organisation du systéme de soins en psychiatrie.

En effet, le rapport de la cour des comptes (7) (a) faisant un bilan de 1’organisation des soins
psychiatriques constate une saturation des lits d’hospitalisation en psychiatrie.

C’est également ce que j’ai pu constater tout au long de mon internat. Les urgences sont fréquemment
saturées, les lits d’unités sont souvent complets.

Aujourd’hui, les défis majeurs des politiques de santé publique en termes de santé mentale sont
premiérement de diminuer le nombre d’hospitalisation et surtout de ré-hospitalisation, et, deuxiemement,

de diminuer le risque de rupture de soins.

Les troubles psychiatriques sévéres, comme la schizophrénie ou les troubles bipolaires, sont des
pathologies qui durent souvent tout au long de la vie et qui peuvent étre émaillées de crises aigues
marquées fréquemment par une perte de discernement, et nécessitant souvent des soins hospitaliers.
Pourtant un grand nombre de personnes se rétablissent de ces pathologies et ménent une vie pleine et
entiére. lls arrivent dans un nombre de cas non négligeable a ne plus étre hospitalisés et a gérer leurs
crises en dehors de 1’hopital.

Considérant ce contexte, et a partir de questionnements personnels ayant émergé tout au long de

mon internat, il m’a paru crucial de m’interroger sur la mise en place d’un outil de soins dont I’objectif
serait, dans une démarche préventive, de travailler en amont des hospitalisations afin de permettre au plus
grand nombre des patients d’éviter ou du moins de limiter les crises aigues conduisant fréquemment a des
hospitalisations.
D’autre part, lors d’un précédent travail, je me suis intéressée au ressenti des proches d’un patient
souffrant de schizophrénie. Les résultats de ce travail ont montré que les familles se sentaient le plus
souvent impuissantes face a la maladie, et n’avaient pas connaissance des symptomes annonciateurs
d’une crise aigue de la maladie de leur proche.

Alors effectivement comment pourraient-ils aider leur proche s’ils ne savent pas quoi faire ?

Aprés une formation en éthique médicale, sciences et santé sociale, ou j’ai pu travailler sur les
directives anticipées telles que définies par la loi Léonetti, sujet tres actuel, j’ai envisagé la possibilité
d’adapter un tel document a la prise en charge des soins psychiatriques.

L’idée était de permettre a une personne souffrant de troubles psychiatriques chroniques Séveéres en
période intercritique (en rétablissement ou stabilisée selon les définitions) d’exprimer ses volontés
concernant sa prise en charge future, basées sur ses expériences de crises passées. Ce document
contiendrait également les modalités du trouble et particuliérement les signes annonciateurs de la crise.
Ce document permettrait ainsi & la personne de mieux connaitre son trouble en réalisant un retour réflexif
sur ses crises passées, et, permettrait a 1’entourage du patient qui en aurait connaissance de mieux

appréhender les troubles de son proche patient.

(a) Rapport de la Cour des comptes, 2011



Lorsque j’ai commencé mes recherches, je me suis rendue compte que les directives anticipées étaient
déja utilisées dans le domaine psychiatrique dans plusieurs pays dont les pays anglo-saxon, la Suisse ou la

Belgique, et considérées comme un outil de rétablissement.

Quelles sont donc les possibilités d’application d’un protocole de directives anticipées
psychiatriques en France ?
L’objectif de mon travail est dans une démarche expérimentale d’envisager la mise en place d’un
protocole de directives anticipées en France, a Marseille.
Nous reviendrons pour cela dans un premier temps sur I’organisation actuelle des soins psychiatriques en
France et les objectifs fixés dans ce domaine par les politiques.
Aprés un bilan sur le sujet des directives anticipées et de leur actuelle application en France, nous
envisagerons la possibilité de mise en place de telles directives dans le domaine de la psychiatrie.
Pour cela nous nous réaliserons un état des lieux de I’utilisation des différentes formes de directives
anticipées en psychiatrie a I’international qui nous permettra d’orienter la création d’un protocole
expérimental de directives anticipées psychiatriques.
Dans une troisieme partie, la mise en confrontation avec la pratigue nous permettra d’aborder
I’expérience subjective de chaque personne ayant participé a ce travail.
Nous avons choisi de présenter quatre expériences de mise en place de ce protocole.
Nous aborderons dans un premier temps la singularité de chaque cas, puis dans un deuxiéme temps, nous
proposerons une analyse transversale permettant de mettre en évidence les principaux themes concernant
le ressenti des patients et des médecins au sujet de 1’éventuelle applicabilité d’un tel outil.
Enfin, lors de la discussion nous ferons le point sur 1’éventuelle applicabilité de directives anticipées dans

le domaine de la psychiatrie.



ETAT DE I’ART

Partie | : L’ORGANISATION DES SOINS PSYCHIATRIQUES EN
FRANCE.

I. Le milieu du XXeme siecle : une volonté de déshospitalisation.

1. Contexte

L’apparition des thérapeutiques médicamenteuses, associée a 1’influence de la psychothérapie
. . 07 . . Py \ S 14k B :
ainsi que 1’élan libertaire de 1’aprés guerre sont considérés comme des facteurs permettant d’envisager la

sortie des patients des établissements spécialisés.

A. L’influence de la deuxiéme guerre mondiale et ’apparition de la thérapie institutionnelle

Au cours de la guerre, de nombreux hépitaux asilaires se sont retrouvés sans ressource, laissant
mourir plus de 40 000 personnes dans ces asiles (8) (a). La solution fOt alors de créer un systéeme
autonome d’économie auquel les « aliénés » participérent. La surprise fat grande lorsque les soignants
virent que méme les patients les plus régressifs étaient actifs et capables de s’autonomiser.

Certains résistants du systéme de vichy ayant eu I’expérience de se retrouver avec les aliénés a
I’Hopital de saint Alban comme F.Tosquelles, L.Bonnafay ou encore J.Oury remettront en cause
I’organisation asilaire. Ils dénoncérent comment I’institution asilaire congue pour accueillir et soigner les
malades était devenue une institution enfermant soignés et soignants dans un espace et des modalités
folles et déshumanisées, génératrices d’une institution a risque de totalitarisme (9) (b).

De son expérience, F.Tosquelles démontrera que la plupart des patients étaient mobilisables pour autant
que I’on casse les murs de I’asile. Selon L.Stenon, il s’agit de la naissance de la psychothérapie
institutionnelle (1) ().

Il s’agit d’une méthode consistant a utiliser au maximum D’institution hospitaliére comme lieu de vie
communautaire mettant 1’accent sur la dynamique de groupe et la relation entre les soignants et les
soignés.

Tosquelles, pionnier de la psychothérapie institutionnelle se référant a la thése de Lacan sur la
personnalité paranoiaque lui emprunte sa démarche compréhensive favorisant les rencontres, les échanges

et les réunions privilégiant tant la parole des soignés que des soignants (10) (d).

(a) VON BUELTZINGSLOEWEN 1., 2002 7
(b) GOFFMAN E., 1968

(c) SENON J.L. “grands courants de la pensée psychiatrique

(d) RHENTER P., 2004



Le mouvement libératoire de I’apreés guerre prend sens au sein des asiles. J. Postel et C. Quetel
I’expliquent ainsi : « Au lendemain de la guerre, le mot libération prend alors une résonnance tres
profonde dont les échos viennent ébranler les murs de ['asile : la libération du territoire se prolongera
par la libération de I'asile » (4).

La désinstitutionalisation, c’est a dire la fermeture progressive des asiles psychiatriques et la « volonté »
de prise en charge dans la communauté des personnes apparait comme 1’évolution la plus marquante de

’organisation des soins de la psychiatrie d’aprés guerre (11).
B. Le développement des chimiothérapies :

Les chimiothérapies actuelles se sont développées a partir des années 1950.

En 1952, la chlorpromazépine (largactil) est découverte par Henri Laborit et utilisée comme
neuroleptique par Jean Delay et Pierre Deniker. Des dérivés de cette molécule seront ensuite rapidement
développés.

En 1952 également, les premiers IMAO, dérivés du rimifon, seront découverts, et c’est en 1957 que
R.Kuhn affirmera I’activité antidépressive de I’imipraminique (tofranil) qui sera a I’origine des
antidépresseurs tricycliques.

Les carbamates et les benzodiazépines, considérés comme les premiers tranquillisants, seront développés
a partir de 1960.

Ainsi, en 1960, le psychiatre dispose des neuroleptiques, des antidépresseurs et des tranquillisants.

Comme I’explique J.Postel, la sortie des malades des hopitaux a été favorisée conjointement par
le développement des molécules de chimiothérapie et par la démocratisation de la thérapie

institutionnelle. (12) (a)

2. Une psychiatrie intégrée dans la cité : la sectorisation.

La circulaire du 15 mars 1960 (13) a mis en place «le secteur psychiatrique », cadre
organisationnel, « unité de base » des soins en psychiatrie publique.
L’objectif de la sectorisation est que, pour une aire géo-démographique donnée appelée secteur, une
équipe pluriprofessionnelle dispense 1’ensemble des soins nécessaires a la couverture globale des besoins
en matiére de santé mentale, ¢’est a dire la prévention, les soins, les soins de post-cure et de réadaptation.
Ainsi, dans chaque secteur, une équipe d’intervention médicale et para-médicale est mobilisée aupres des
usagers de la psychiatrie a tous les stades de la maladie, du dépistage a la réinsertion sociale.
Selon J-L. Senon, (1) ), «il s’agissait bien pour la psychiatrie publique Frangaise de déplacer
intervention des équipes spécialisées de [’hopital, critiqué comme asile, vers des lieux de soins les plus

proches du domicile du patient afin d’éviter toute chronicisation et toute désocialisation asilaire ».

(a)POSTEL, QUETEL, 1986
(b)SENON, « grands courants de la pensée psychiatrique » 8



La création de la sectorisation a pour ambition de réinsérer dans la société la plupart des patients
hospitalisés au long cours en psychiatrie. Pour se faire, une action médico-sociale doit étre envisagée.
Ainsi comme 1’énonce la circulaire, « L hospitalisation du malade mental ne constitue plus désormais
qu’une étape du traitement, qui a été commencé et qui devra étre poursuivi dans les organismes de
prévention et de post-cure » (13) (a).

Les objectifs de la sectorisation ainsi énoncés étaient de traiter la maladie mentale & un stade plus
précoce, d’assurer une post-cure évitant les hospitalisations multiples.

Il s’agissait de proposer d’accompagner et de maintenir les personnes vivant avec des troubles
psychiatriques séveres dans la cité, chez eux, aupres de leurs familles et de leurs proches (14) (v).

C’est la fin de ce que le sociologue Erving Goffman avait appelé « I’institution totale » (9) (c), c’est a dire
la prise en charge compléte de la vie du patient au sein de I’hopital.

La sectorisation sera consacrée législativement par la loi du 25 juillet 1985 (15) qui institue un
conseil départemental de la santé mentale chargé de donner des avis et de faire des propositions en
maticre d’organisation et de planification des soins.

La loi du 31 décembre 1985 (16) intégre les secteurs dans la carte sanitaire générale. Ainsi,
chaque établissement hospitalier public participant a la lutte contre les maladies mentales est responsable
de celles-ci dans les secteurs psychiatriques qui lui sont rattachés. Il est chargé de gérer directement

I’ensemble des activités intra et extra hospitalieres.

En 2009, en France, on comptait 868 secteurs de psychiatrie générale, soit en moyenne un secteur
pour environ 55 000 habitants agés de plus de vingt ans (17) ().

Il. L’ORGANISATION ACTUELLE DES SOINS PSYCHIATRIQUES :
ETAT DES LIEUX ET DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES.

En France, la psychiatrie représente un enjeu majeur sur le plan sanitaire, social et économique
pour les politiques de santé publique.
Les pathologies relevant de la psychiatrie arrivent au 3°™ rang des maladies les plus fréquentes aprés le
cancer et les maladies cardio-vasculaires correspondant a plus d’un million de prises en charge chaque
année.
La psychiatrie évolue parallélement aux évolutions sociétales. Les textes de loi en matiére psychiatriques
ont été de nombreuses fois remaniées. Ils doivent répondre a un triple objectif de santé et de protection

du patient, de liberté, et de sécurité de la société, aboutissant & un équilibre fragile.

(a) circulaire du 15 mars 1960

(b) SULLIVAN WP., 1992 9
(c) GOFFMAN E., 1968

(d) DRESS, SAE 2009



Sur le plan financier, selon le rapport de la cour des comptes (7) (a), le colt économique et social de ces
pathologies représente 107 milliards d’euros et sept pour cent des dépenses du régime général de

’assurance maladie (13 milliards d’euros).

1. La demande de soins.

A. Etat des lieux

La notion de trouble mental évolue constamment et dépend fortement du contexte socio-culturel
et socio-économique du pays.
Actuellement en France, de maniére pragmatique, le diagnostic de trouble mental se fait en fonction des
différents symptdémes présentés. Une maniéere sans doute plus objective et scientifique de définir le
trouble mental ce qui légitime d’autant plus la psychiatrie comme une discipline médicale a part entiére.
Ainsi ’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a établi la classification statistique internationale des
maladies et des problémes de santé connexes plus connue sous 1’acronyme CIM 10.
De méme, 1’association Américaine de psychiatrie a établi « the diagnostic and the statistical manual of
mental disorders » dont la cinquieme édition constitue le DSM-V, traduite en Francais au cours de
I’année 2015.
La fragilité conceptuelle des diagnostics psychiatriques a été confirmée par le directeur du National
Institute of Mental Health des Etats-Unis affirmait que les diagnostics de ce manuel étaient tous basés sur
des symptémes, ce qui implique un manque de validité (18) ().
Des milliers de personnes présentant tel ou tel symptome sont ainsi diagnostiquées comme présentant un
trouble psychique. La définition méme du périmétre de la santé mentale méle dans ces classifications les
troubles les plus graves, comme la schizophrénie ou les troubles bipolaires, a des troubles nettement plus
légers, comme 1’anxiété ou les troubles du sommeil (7).
Ainsi, les professionnels de la santé mentale gerent un panel de troubles de gravité trés différente,

troubles plus nombreux et plus diagnostiqués ce qui aboutit & une demande de soin plus importante.

Il est & noter également que les conditions de vie de plus en plus stressantes de la société
occidentale ne pourront qu’accroitre la demande de soin, d’autant plus que la population a « démystifié »
la psychiatrie. Dans les esprits, la psychiatrie n’est plus seulement 1’affaire des « fous » ; aller voir un
psychiatre n’est plus une « honte » mais peut faire du bien a tout un chacun.

Comme I’explique J.L Roeland (19) (), «de nouvelles demandes sociales ont émergé ayant un
retentissement élevé de détresse personnelle : troubles psychiques graves liés au travail, aux chocs, aux
traumatismes, (...), suicides et tentatives de suicide, chémage, précarité, pauvreté mauvais traitements.
L’ensemble de ces demandes a mis en tension le systeme de psychiatrie publique, qui se doit d’une part

de répondre aux troubles psychiatriques les plus graves, mais aussi prévenir et réparer les douleurs

(a) Rapport de la Cour des comptes, 2011 10
(b) INSEL T.
(c) ROELAND .1, 2010



psychiques les plus graves comme les plus intimes. La psychiatrie est devenue la réponse attendue et

entendue a la souffrance psychosociale. »

En ce qui concerne les troubles psychiatriques dits « sévéres », la démocratisation de la psychiatrie, la
politique de dépistage précoce, les avancées en terme pharmacologiques, ainsi que I’appréhension de ces
pathologies par la société, ont probablement influencé le nombre de diagnostics et de prise en charge de
troubles schizophréniques ou de troubles de I’humeur.

Sur le plan diagnostic, les principales pathologies psychiatriques chroniques séveres telles que la
schizophrénie ou les troubles bipolaires sont définies comme des pathologies chroniques stabilisables
entrecoupées de périodes de crises ou le plus souvent les capacités de discernement du patient sont
abolies et nécessitent fréquemment des prises en charges hospitalieres aigues.

La prise en charge psychiatrique permet d’aboutir a une stabilisation des symptémes. Cependant, la
schizophrénie ou les troubles de I’humeur sont fréquemment marqués par un déni du trouble, du moins au
début, aboutissant & une mise a mal de 1’observance des soins. De ce fait, des rechutes aigues, appelées
«crises » sont fréquentes et le plus souvent, les capacités de discernement de la personne et de
consentement aux soins sont abolies.

Le but de la prise en charge lors d’une crise est de retrouver « 1’équilibre » aprés une période de
« déséquilibre ».

Dans la continuité de ce raisonnement, nous pourrions définir la santé mentale comme 1’aptitude du
psychisme a fonctionner de fagon harmonieuse, agréable, efficace et a faire face avec souplesse aux

situations difficiles en étant capable de retrouver son équilibre.

Ainsi, I’augmentation du diagnostic précoce associée a la diversification et la multiplication des
troubles psychiques aboutit a I’augmentation de la demande de soins et de prise en charge (7) (a).
Cette diversification des troubles élargit le champ d’activité des acteurs de soin et met en évidence
I’importance de la dimension sociale ce qui nous amene & nous interroger sur les objectifs, les principes et

I’organisation de la santé mentale.

B. Données chiffrées.

En Europe, 38,2% de la population souffre de troubles psychiques, ce qui correspond, en 2011, &
environ 164, 8 millions de personnes concernées par la prise en charge psychiatrique a un moment donné
de leur vie. La demande de soin en Europe a considérablement augmenté et est passée de 82 millions a
165 millions environ de personnes prises en charge en 2011. (20) ()

Comme nous I’expliquions, cela est grandement lié a I’inclusion de quatorze nouveaux troubles dans les

classifications diagnostiques couvrant I’enfance et I’adolescence ainsi que 1€s personnes ageées.

(a) Rapport de la Cour des comptes, 2011 11
(b)WITTCHEN H.U., & al., 2011



En France, selon la DGOS (direction générale de I’offre de soin), en 2010, 2 millions de patients ont été
pris en charge pour un trouble psychique, tout type de prise en charge confondue.

Selon la direction de la recherche, des études, de 1’évaluation et des statistiques (DREES) du ministére
des affaires sociales et de la santé, la file active des patients (c'est-a-dire la totalité des patients vus au
moins une fois dans 1’année soit en hospitalisation, soit en consultation, soit au domicile) a connu une
augmentation de 62% de 1991 a 2003.

Selon 1’enquéte internationale ESEMED-EPREMED (21), réalisée en 2005, plus d’un tiers de la
population frangaise a souffert d’un trouble psychique au cours de sa vie.

Comme le montre cette étude, les pathologies sont diverses et variées. Les troubles anxieux sont les plus
fréquents, représentant 12% des troubles psychiques. 8 & 11% des personnes interrogées étaient suivis
pour trouble de I’humeur. Les troubles d’allure psychotique auraient touché environ 3% des personnes et

le diagnostic de schizophrénie un peu moins de 1%.

En France, les pathologies psychiatriques sont au premier rang des causes médicales a 1’origine
de I’attribution de pension d’invalidité, et représentent la deuxiéme cause médicale d’arrét de travail et la
quatriéme cause d’affection longue durée (7) ().

Les troubles psychiatriques qui sont le plus pourvoyeurs d’hospitalisations sont les troubles
schizophréniques et les troubles bipolaires.

La schizophrénie affecterait 0,3 a 0,7 % de la population mondiale, & un moment donné de la vie (22) ().
En 2011 elle touchait 24 millions de personnes a travers le monde (23) (c).En France, 500 000 personnes
sont concernées et 300 000 sont prises en charge (24) (d), ce qui en fait un des troubles psychiatriques les

plus importants de I'nexagone.

En termes d’hospitalisation, en France, les derniers chiffres disponibles permettent d'estimer le
nombre d'adultes pris en charge en établissements spécialisés en psychiatrie a 1,3 million sur une année
(25) (e).

Les diagnostics principaux des patients de plus de 18 ans sont pour 17% des troubles de I’humeur (dont

les troubles bipolaires), 8% des troubles addictifs, 8% des schizophrénies et 7% des troubles anxieux.

(a) Rapport de la Cour des comptes, 2011 (d) RIOU MILIOT S., 2008 12
(b) VAN 0S J., KAPUR S., 2009 (¢) Etude d’impact, 2013
(c) World health Organization



2. Les modalités de prise en charge et données épidémiologiques.

A. Etat des lieux

Depuis les années 1970, le traitement de la santé mentale et des troubles psychiatrique privilégie
I’intégration du patient dans la cité, sa resocialisation, d’ou la part prépondérante occupée par les s0ins
ambulatoires, qui seraient de I’ordre de 75% des prises en charge selon les données de la Direction de la
Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques (DRESS) (26) (a).

En France, la politique de secteur ne s’est par contre pas prononcée contre 1’hospitalisation a temps plein
mais pour son « dépassement » (27) (b), les hospitalisations et leurs alternatives organisant une prise en
charge complémentaire et coordonnée.

Les services hospitaliers ne sont pas supprimés mais I’hospitalisation a temps complet ne devrait étre
qu’une courte étape nécessaire lors de périodes critiques.

Ainsi, la psychiatrie Frangaise s’organise autour de quatre types de prise en charge.

A.1l. La prise en charge a temps complet.

Elle se compose quasi-exclusivement de 1’hospitalisation a temps complet, représentant 97% de la
prise en charge a temps complet. L hospitalisation en temps plein est censée étre réservée aux situations
aigues de crise et aux malades les plus séverement atteints, nécessitant des soins intensifs et continus (7)
(c).

Parmi les hospitalisations, on distingue les hospitalisations dites en soins libres et les hospitalisations dans
le cadre des soins sous contrainte.

Les hospitalisations libres sont des soins a temps complets demandés, ou du moins acceptés, par
le patient dans une période jugée critique par le patient ou son équipe de soin. Son état de santé nécessite
des soins continus et ne permet pas son maintien dans son milieu socio-familial.

La plupart des prises en charge psychiatriques en hospitalisations se font avec 1’accord du patient. Le
consentement aux soins reste une condition indispensable a toute prise en charge selon 1’article L.1111-4
du code de la Santé Publique selon lequel « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et

compte tenu des informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. ».

Cependant, pour environ un patient sur cing, soit 70000 patients en 2010 (derniers chiffres
disponibles avant la réforme de 2011 permettant la mise en place de soins ambulatoires sous contrainte),
les soins psychiatriques hospitaliers lui sont imposés (28) (). Ce sont les soins hospitaliers sans
consentement.

Contrairement a toute autre spécialité médicale ou le patient est, en dehors de quelques rares exceptions,

décideur des soins qui lui seront apportés, en matiére de troubles psychiques, les soins peuvent étre

(a) DRESS 2013 13
(b) GEORGES MC, TOURNE Y.,1994

(c) Rapport de la Cour des comptes, 2011

(d) COLDEFY M., NESTRIGUE C., 2013



imposés au patient dans les cas ou « son état de santé rend impossible son consentement et nécessite des
soins immédiats et une surveillance constante en milieu hospitalier » (29) ). Nous reviendrons plus loin
dans ce travail sur cette notion de consentement.

Le statut des personnes souffrant de troubles psychiques hospitalisés contre leur gré a été défini
pour la premiere fois par la loi du 30 juin 1838 sur les aliénés, dite loi Esquirol.
Ce n’est qu’en 1990, par la loi du 27 juin, relative aux «droits et a la protection des personnes
hospitalisées en raison de troubles mentaux » (30) (b), qu’elle a été modernisée introduisant ainsi la notion
« d’hospitalisation libre » qui devient la régle, les hospitalisations sans consentement étant censées étre
exceptionnelles.
Cette loi, s’attachant a la protection du patient et répondant aux questionnements éthiques sur le
consentement aux soins, tente d’obtenir un équilibre entre liberté du patient et contrainte aux soins.
Elle aboutit a la création des commissions départementales des hospitalisations psychiatriques (CDHP),
commissions chargées de contrbler le respect des libertés individuelles et de la dignité des personnes
hospitalisées, d’autant plus lorsqu’il s’agit d’hospitalisation contre le gré de la personne.

Actuellement les soins psychiatriques contraints sont régis par la loi du 5 juillet 2011 (31) (¢
« relative aux droits et & la protection des personnes faisant l’objet de soins psychiatriques et aux
modalités de leur prise en charge ».
Cette loi a été influencée tout d’abord par les recommandations européennes pronant le droit a la liberté et
a la sureté pour tous, le droit a I’information pour le patient, I’augmentation du controle des
hospitalisations sous contrainte et la nécessité de leur plus grande judiciarisation. (32) (d).
Les droits du patient soigné sans son consentement sont réaffirmés par la loi de juillet 2011 réformée en
septembre 2013 (33) () :
- le patient reste un citoyen a part entiere ;
- les hospitalisations longues ne doivent pas étre la régle ;
- le patient doit étre informé sur ses droits et voies de recours ; il doit pouvoir présenter ses observations
si son état le permet sur la mesure le concernant (nous verrons combien ce point est important dans le
sujet traité) ;
- le patient doit étre le plus possible associé aux décisions et aux soins le concernant (ce point représente
également un élément phare pour les directives anticipées) ;
- le |législateur prévoit le contrdle systématique de la nécessité et du maintien des mesures
d’hospitalisations sans consentement par un juge des libertés et de la détention. Le patient peut opposer a

tout moment son droit de recours et demander une audience au juge.

D’autres modes de prise en charge a temps complet existent mais ne représentent qu’un faible
pourcentage des soins & temps complet.
On distingue les centres de post-cure, les appartements thérapeutiques, 1’accueil familial thérapeutique et

I’hospitalisation a domicile.

(a) Article L 3212-1 et suivants du CSP (d) convention européenne des Droits de I’'Homme, 1950 14
(b) Loi n°90-527 du 27 juin 1990 (e) Loi n°2013-869 du 27 septembre 2013
(c) Loi n°2011-803 du 5 juillet 2011



A.2. Les soins ambulatoires.

La prise en charge ambulatoire s’effectue, en dehors des consultations chez le médecin généraliste ou
un psychiatre libéral, par le centre médico-psychologique (CMP).
Le CMP est une unité extrahospitaliere d’accueil et de coordination composée d’une équipe
pluridisciplinaire de psychiatres, de psychologues, d’infirmiers et d’assistants sociaux.
Le CMP a été pensé par la loi sur la sectorisation (16) (a) comme la structure « pivot » des secteurs
psychiatriques. Il est censé assurer les consultations médico-psychologiques et sociales ainsi qu’orienter
la population du secteur vers les structures adaptées.
Cependant, certains secteurs en sont encore dépourvus, alors que la circulaire du 14 Mars 1990 (34)
posait comme principe que tout secteur de psychiatrie générale devait avoir au moins un CMP ouvert au

moins cing jours par semaine (7) (b).

A.3. Les urgences.

On distingue (7):

- les services d’urgences implantés dans les hopitaux généraux ou la continuité des soins psychiatriques
est assurée en lien avec le secteur ;

- les centres d’accueil et de crise (CAC ou CAP) qui assurent une permanence téléphonique et des
consultations psychiatriques. Ils accueillent, soignent, orientent ou hospitalisent pour une durée breve. Ils
ne prennent pas en charge les hospitalisations sans consentement ;

- les équipes mobiles et la psychiatrie de liaison

B. Données chiffrées.

Nous nous arréterons uniquement sur les données épidémiologiques concernant les
hospitalisations a temps complet.

Selon la Direction Générale de 1’Offre de Soins (DGOS), en 2010, 395 269 patients ont été hospitalisés a
temps complet, ce qui représente 20 millions de journées d’hospitalisation.

L’objectif de désinstitutionalisation, basé sur la réduction de I’hospitalisation a temps plein, a
conduit les politiques de santé en France depuis les années soixante-dix, & réduire le nombre de lits
d’hospitalisation en psychiatrie générale.

Ainsi, le nombre de lit d’hospitalisation a été quasiment diminué de moitié, et est passé de 130 000 lits en
1974 a 55 000 en 2011(35) (c).
De méme, la durée moyenne d’hospitalisation a été divisée par deux depuis les années 80, atteignant une

durée moyenne de 52 jours en 2012 (36) (d).

(a) Loi n°85-1468 du 31 décembre 1985 15
(b) Rapport de la Cour des comptes, 2011

(c) COLDEFY M., 2011

(d) COLDEFY M., NESTRIGUE C., 2014



Cependant, les hospitalisations au long cours, définies par 1’étude menée par Magali Coldefy (36) par une
durée d’hospitalisation supérieure ou €gale a 292 jours, ont concerné 12 700 patients en 2011, soit 0,8%
des patients hospitalisés en établissement psychiatrique, ce qui reste non négligeable. Selon les résultats
de cette étude, plus de la moitié des patients hospitalisés au long cours souffre de troubles
schizophréniques (52%). Les troubles de I’humeur et les troubles névrotiques représentent environ 10%
des patients hospitalisés au long cours. (37) (a)

En 2012, la part des patients suivis uniquement en hospitalisation & temps complet reste non négligeable
et est de 11% (38) (v).

Concernant les hospitalisations sans consentement, les chiffres ont été influencés par les
modifications législatives réalisées dans ce domaine.

On constate qu’aprés avoir connu une forte progression entre 1998 et 2003 (plus 22%), le nombre
d’hospitalisation sans consentement a diminué régulierement a partir de 2003. En effet, entre 2003 et
2007, le nombre d’hospitalisation sans consentement a diminué de 7% (25) ().

En 2010, derniére année d’application de la loi du 27 juin 1990, 74 000 personnes ont été concernées par
le recours a la contrainte psychiatrique (28) (d).

Les soins psychiatriques a la demande d’un tiers représentent actuellement 10% des
hospitalisations psychiatriques.

Une étude statistique menée par M.Coldefy et T .Tartour (39) (), révele qu’en 2012, premiére année de
I’application de la loi du 5 Juillet 2011, plus de 77 000 patients ont été au moins une fois pris en charge
sans leur consentement en psychiatrie. On note ainsi une hausse de 4,5% entre 2010 et 2012 et par
conséquent une hausse du nombre de personnes concernées par un recours a la contrainte avec I’entrée en
vigueur de la loi du 5 juillet 2011.

Cette hausse est a pondérer du fait de I’augmentation de la file active en psychiatrie en 2012 du méme
ordre, elle n’en est cependant pas moins réelle.

Une des raisons évoquée par les auteurs de cette augmentation est I’apparition d’une nouvelle modalité de
soins sans consentement, les mesures de soins en péril imminent.

L’étude menée par M.Coldefy et C.Nestrigues (28) observe que les troubles psychotiques, et en
particulier la schizophrénie, représentent plus de la moitié des diagnostics principaux observés chez les
patients hospitalisés sans leur consentement, contre 21% des diagnostics rencontrés chez les patients
hospitalisés exclusivement librement. De méme, les troubles bipolaires sont deux fois plus fréquents chez
les patients hospitalisés sans leur consentement (observe chez 10% des patients).

Cette étude expose des chiffres marquants. En effet les résultats montrent que pour 28% des patients, en
2010, I’hospitalisation sans consentement constitue la seule modalité de soins dans I’année.
Les prises en charge exclusives en hospitalisation temps plein sont plus fréquentes chez les patients

hospitalisés sans leur consentement que chez les patients hospitalisés exclusivement librement.

(a) RIM-P 2011, 2010 (d) COLDEFY M., NESTRIGUE C., 2014
(b) COLDEFY M., 2012 () COLDEFY M., TARTOUR T., 2015 16
(c) Etude d’impact 2013



Concernant la durée d’hospitalisation, I’étude montre que la durée moyenne d’hospitalisation des patients
hospitalisés sans leur consentement est presque le double de celle des patients hospitalisés librement.

Enfin, concernant les suites de la prise en charge hospitaliére, 1’étude relate qu’aprés un séjour en
hospitalisation sans consentement, prés d’un quart des patients n’ont eu aucune prise en charge dans les

trois mois suivant la sortie d’hospitalisation.

Nous avons ainsi observé grace a ces données chiffrées que les troubles schizophréniques et les
troubles de I’humeur sont les pathologies psychiatriques les plus pourvoyeuses d’hospitalisation toutes
formes confondues, et dont les hospitalisations sont les plus longues.

Les hospitalisations sans consentement qui se veulent étre des exceptions sont pourtant utilisées
fréguemment.

Ce nombre particulierement élevé reflete en partie 1’échec de la prise en charge ambulatoire, entrainant
des rechutes aigues fréquentes.

En général, ces modalités d’hospitalisation sont utilisées lors d’une rechute des troubles psychiques, lors
d’une crise ou les capacités du patient a consentir aux soins sont abolies.

Quoi qu’on en dise, il s’agit le plus souvent d’expériences violentes, difficiles et négatives pour le patient,
et qui le laissent septique quant a la poursuite des soins psychiatriques et met a mal 1’alliance
thérapeutigue et, par conséquent, la confiance que le patient peut avoir dans le soin.

Hammill rapporte que les personnes décrivent 1’expérience de I’enfermement de force comme « une
expérience douloureuse, associé a un sentiment de désespoir, de peur, de tristesse et de colere » (40) (a).

Ces chiffres nous ameéne irréductiblement & une interrogation : n’aurait-on pas pu éviter
I’hospitalisation sans consentement ? En prolongeant le raisonnement, la question qui nous vient a 1’esprit

est comment éviter la crise ?

III. PERSPECTIVES D’EVOLUTION ET PISTES DE REFLEXION.

1. Plan psychiatrie santé mentale 2005-2008 : les conclusions.

Afin de faire un point sur 1’organisation des soins psychiatriques en France, un « Plan Psychiatrie
Santé Mentale » (PPSM) a été mené entre 2005 et 2008 a I’initiative des pouvoirs publics (41) (b).
Ce plan avait notamment pour objectif d’améliorer la prise en charge des patients en posant un état des
lieux des offres de soins, et de développer la qualité des soins et la recherche en matiére de santé mentale.
Le PPSM, mené entre 2005 et 2008 prend en considération la nécessité d'une approche globale de I'état de

santé mentale des personnes. Il vise I'amélioration de la prise en charge : continuité entre I'hospitalisation

(3) HAMMIL K., & al., 1989 17
(b) Minsitere de la santé, PPSM 2005-2008



classique, prise en charge sanitaire ambulatoire, prise en charge médico-sociale, I'accompagnement et
I'insertion sociale des personnes présentant des troubles psychiatriques.

Il proposait cing axes de travail déclinés en huit objectifs et quatre programmes :
Axe n°1 : "Une prise en charge décloisonnée des patients" (développement de l'information et de la
prévention, amélioration de l'accueil et des soins, accompagnement de la prise en charge du patient) ;
Axe n°2 : "Des actions en faveur des patients, des familles et des professionnels” (renforcement des
droits des malades et de leurs proches, amélioration de I'exercice des professionnels) ;
Axe n°3 : "Le développement de la qualité et de la recherche" (favoriser les bonnes pratiques, améliorer
I'information en psychiatrie, développer la recherche) ;
Axe n°4 : "La mise en ceuvre de 4 programmes spécifiques” (dépression et suicide / santé et justice /
périnatalité, enfants et adolescents /populations vulnérables).
Axe n°5 : "Assurer la mise en ceuvre, le suivi et 1'évaluation du plan". Un comité d’évaluation (CODEV)
pluridisciplinaire, composé de huit membres, a été constitué pour mener a bien cette mission.

Ce sont surtout les axes 1 et 2 qui nous intéresseront dans notre réflexion.

Comme le souligne le rapport de la cour des comptes (7) offrant un bilan du PPSM, la prise en
charge psychiatrique reste trop cloisonnée.
L’objectif de favoriser les prises en charge extrahospitalieres et de désengorger les lits d’hospitalisation
compléte n’a pas été atteint.
Les alternatives a 1’hospitalisation demeurent trop peu développées, et le chainage avec les structures
medico-sociales reste encore défaillant.
La Cour constate que 1’hospitalisation complete continue de jouer un role trop central dans les prises en
charge.
On peut constater que le nombre de lits par milliers d’habitants reste parmi le plus important en France en
comparaison aux autres pays occidentaux (57408 lits en 2010).
Il n’y aurait donc pas de pénurie de lits. Cependant, les chiffres montrent qu’ils sont fréquemment saturés.
En effet, en 2010, le nombre de lits d’hospitalisation occupés représente 89,5% du potentiel d’occupation
maximal, ce qui représente un taux particulierement élevé selon la Cour des comptes.
Des hypotheéses sur les causes de cette saturation ont été évoquées dans le rapport décrivant de ce fait un
certain dysfonctionnement de 1’offre de soin.
La saturation des lits d’hospitalisation tiendrait essentiellement a une utilisation inappropriée de
I’hospitalisation. Les séjours prolongés d’une durée supérieure a un an restent nombreux.
Cet hospitalisme prolongé rendrait plus difficile la réinsertion sociale et 1’autonomisation des patients.
L’une des principales causes de ces séjours prolongés évoquée est I’absence de solution d’aval, c’est a
dire de structures sanitaires et médico-sociales extrahospitalieres.
Selon une étude menée en région PACA (42) (@), 60% des patients en séjour prolongé étaient considérés

comme réorientables vers des structures alternatives.
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L’occupation inappropriée des lits en service d’hospitalisation aigue entraine inévitablement une tension
sur I'offre. Faute de lits disponibles, 1’hospitalisation des patients en crise aigue s’avere difficile et
nécessite un changement de secteur de soins certes transitoire mais déstabilisant pour le patient.

La Cour des Comptes souligne ¢galement que le recours excessif a 1’hospitalisation compléte mobilise les
professionnels limitant ainsi les moyens affectés a 1’extra hospitalier et également a la prévention des
rechutes aigues.

Selon le rapport de la Cour des Comptes cela entraine la dégradation de 1’état de santé de nombreux
patients, un recours plus fréquent a I’urgence et un taux de réhospitalisation plus important avec ou sans
le consentement du patient. Ces séjours inopinés par manque de prévention et de prise en charge précoce
seraient ainsi de durée prolongée pour les malades les plus lourds.

Selon le Haut Conseil de la Santé Publique, (43) (), le manque de lien et de travail en réseau entre
le secteur public hospitalier d’une part, et les médecins généralistes ou psychiatres libéraux d’autre part,
est susceptible d’entrainer des incohérences et des ruptures de prise en charge qui sont autant de perte de
chance pour le patient.

Le médecin généraliste, par exemple, a un réle essentiel & jouer dans le repérage, I’orientation et le suivi

des patients porteurs de troubles psychiatriques sévéres et durables.

Les conclusions sont que le recours aux soins hospitaliers a temps complet demeure excessif tant
concernant les hospitalisations lors des crises aigues que des hospitalisations au long cours.
Les pouvoirs publics insistent sur la nécessité de développer des alternatives a 1’hospitalisation en
travaillant sur la prévention des rechutes aigues, dites situations de crise, de pathologies psychiatriques
chroniques.
11 s’agit d’anticiper les situations de crises, et de faire en sorte que ces situations soient gérées en limitant
autant que possible le transfert vers le systeme hospitalier.
Le recours fréquent aux hospitalisations d’urgence n’est-elle pas le reflet de 1’échec de la prise en charge

ambulatoire ?

Concernant 1’hospitalisation chronique au long cours, ce phénoméne semble, selon le bilan du
PPSM, en grande partie lié¢ a I’insuffisance de solution d’aval.
Il est nécessaire de rappeler que les troubles psychiques chroniques graves et en particulier la
schizophrénie s’accompagnent fréquemment de difficultés sociales et d’un isolement. L hospitalisation,
en constituant une rupture dans les habitudes de vie d’une personne ne peut qu’accentuer ses difficultés
de réadaptation a la vie extérieure a I’hopital.
D’autre part, les rechutes de troubles psychiques sont fréquemment liées aux ruptures de prise en charge
Ou a une organisation inadéquate du parcours de soins ambulatoire. Une meilleure transmission des
informations médico-sociales entre les différents protagonistes impliqués dans la prise en charge

permettrait la continuité des soins et d’éviter ainsi les ruptures dans la prise en charge.
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Enfin, les pouvoirs publics réaffirment la place des usagers et de leurs proches en tant qu’acteurs de la
prise en charge et des soins. Les approches favorisant I’autonomie et la participation sociale dans le

parcours de soin de personnes souffrant de troubles psychiques chroniques deviennent essentielles.

2. Prévenir la crise en amont, éviter I’hospitalisation.

A. Le travail en réseau.

A.1 Le développement de la psychiatrie de liaison.

La psychiatrie de liaison, notamment aux urgences de 1’hdpital général est un dispositif permettant de
prévenir le recours a des hospitalisations inadéquates et en particulier aux hospitalisations sans le
consentement du patient.

Les interventions de 1’équipe de psychiatrie de liaison (44) (a) sont diversifiées :

- prise en charge diagnostique : établissement d’un diagnostic psychiatrique chez un patient

souffrant d’une affection organique ;

- prise en charge thérapeutique ;

- Gestion de I’hospitalisation en psychiatrie d’un patient présentant une pathologie somatique
complexe ;

- Prévenir les hospitalisations psychiatriques de longue durée en offrant des interventions de crise,
en aval du service d’urgence, aux patients qui ne peuvent étre immédiatement orientés vers un
traitement ambulatoire ;

- Mettre a disposition du service d’urgence somatique les ressources nécessaires au fonctionnement

de I'unité d’accueil des urgences psychiatriques.

A.2 Le role du médecin traitant.

La place du médecin traitant apparait primordiale, car, étant en lien direct avec le patient, il joue un
r6le dans son suivi et dans la prévention des « rechutes ».
L’objectif des politiques de santé est donc de développer la coordination des soins avec en particulier le
médecin traitant aussi bien dans une perspective de prévention que pour rendre possible des prises en
charges associant les professionnels impliqués et permettant ainsi un meilleur suivi des personnes.
Dans ce cadre, le collége national pour la qualité des soins en psychiatrie a publié une recommandation

sur les retours d’information entre psychiatres et médecins traitants (45).

(a) CHOCARD A, & al., 2005 20



B. Intervention de crise au domicile : Unité Locale d’Intervention de Crise et d’Evaluation, U.L.1.C.E.

Mise en place par le pdle universitaire de psychiatric de 1’Assistance Publique- Hoépitaux de
Marseille (AP-HM) en 2010, I’équipe spécialisée U.L.I.C.E, I’ « unité locale d’intervention de crise et
d’évaluation », a pour objectif de trouver des solutions adaptées pour une personne en concertation avec
les proches et notamment la famille, et si possible de proposer une solution alternative a 1’hospitalisation.
L’équipe est composée d’un médecin psychiatre et d’un infirmier.

Apreés une évaluation téléphonique de degré d’urgence de la situation, 1I’équipe se rend au domicile si cela
s’avere nécessaire.

Formée aux thérapies familiales, I’équipe propose une prise en charge intensive sur une durée limitée a
deux mois, en utilisant les principes de la thérapie contextuelle (46) (a).

Au Québec, I’intervention au domicile se fait par 1’équipe du T.I.B.D (traitement intensif bref au
domicile), qui intervient plusieurs fois par jour si nécessaire au domicile des personnes et cela jusqu’a ce
qu’elles se rétablissent.

En Angleterre, le développement de ce programmed’intervention de crise au domicile a permis

une diminution des admissions en psychiatrie de 20 a 30%.

3. Personnaliser la prise en charge, éviter les rechutes.

A. La notion « d’empowerment ».

Notion relativement récente, I’empowerment désigne I’accroissement de la capacité d’agir de la
personne malade via le développement de son autonomie, la prise en compte de son avenir et sa
participation aux décisions le concernant.

Au niveau international, de nombreux documents politiques soulignent I’importance du réle et de la
participation des usagers, individuellement et collectivement, a tous les niveaux de 1’organisation des
soins. L’article 4 de la Déclaration d’Alma-Ata (47) (b) sur les soins de santé primaire stipule que « tout
étre humain a le droit et le devoir de participer individuellement et collectivement a la planification et a
la mise en ceuvre des soins de santé qui lui sont destinés. »

Au niveau européen, I’empowerment des usagers est I’une des cinq priorités définies dans le plan
d’action d’Helsinki pour la santé mentale en Europe, signé en 2005 par les ministeres de la Santé de
cinquante-deux pays sous 1’égide de I’OMS (48) (c). De méme, I’empowerment et la participation des
usagers sont un point central du Pacte européen pour la santé mentale (49) ().

Le programme de partenariat de la Commission européenne et de I’OMS sur I’empowerment en santé
mentale, initié en 2009, et reposant en grande partie sur des associations d’usagers et de familles, a abouti

a une définition de I’empowerment : « L’empowerment fait référence au niveau de choix, de décision,

(a) BOULOUDNINE S., & al, 2013 21
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d’influence et de contréle que les usagers des services de santé mentale peuvent exercer sur les
événements de leur vie. » (50) (a).

Cette définition positionne 1’usager de la psychiatrie au centre de sa prise en charge.

La psychiatrie n’a plus le savoir absolu. Les personnes ayant rencontré des troubles psychiques possedent
une expérience précieuse et doivent avoir un réle actif dans leur soin.

Les politiques de promotion de la santé, dans un contexte d’émergence d’un patient devenant acteur de sa
santé, ont privilégié les principes intrinséques portés par la définition de 1I’empowerment, de la
participation du patient aux décisions politiques (démocratie sanitaire) a la prise en charge de sa maladie
et de ses traitements (éducation du patient) (51) (b).

Donner aux patients une réelle possibilité de conduire leur propre projet de vie et vivre au mieux avec la

maladie est considéré comme 1’un des objectifs de I’empowerment en santé mentale (52) (c).

L’empowerment est étroitement lié a la notion de rétablissement.
Le modele du réablissement défini par Davidson est issu d’un mouvement de patients et d’anciens
patients psychiatriques, les «survivors » ou «survivants » revendiquant 1’instauration de nouvelles
relations thérapeutiques en clamant haut et fort « plus jamais rien sur nous sans nous ».
Le rétablissement n’est pas un retour a la « normalité », un retour « comme avant ». L’objectif n’est pas
d’effacer 1’expérience, ici psychatrique en 1’occurrence, mais de s’en servir pour abutir a un
renouvellement du sens de soi.
Le rétablissement consisterait a (53) (d):
- redéfinir le soi comme Personne dont la maladie ne représente qu’une partie et n’est pas au centre
de I’Identité ;
- Accepter son trouble psychique ;
- Surmonter la stigmatisation ;
- Retrouver espoir et engagement ;
- Gérer ses symptdmes en participant activement aux soins ;
- Reprendre le contrdle de ses choix de vie ;
- Etre soutenu par les autres ;

- Avoir un role social ; se sentir utile.

(a) DAUMERIE N., &al., 2010
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B. L’utilisation du Wellness and recovery action plan, le « W.R.A.P » : expérience Marseillaise.

Le « W.R.A.P », Wellness and Recovery Action Plan, traduit en Francais par le plan d’action
pour le bien-étre et le rétablissement, est un outil développé dans les années 1990 aux Etats-Unis par une
usagere de la psychiatrie, chercheuse de profession.

Il a pour but d’accompagner les personnes a construire, par étape, leur propre stratégie afin de consolider
leur bien-étre.
Il a été pensé spécifiqguement pour les personnes vivant avec une souffrance psychique de longue durée
ayant nécessité une hospitalisation en psychiatrie.
11 s’agit d’un outil construit en huit étapes (ANNEXE 1):

- étapes 1 a 3 : autour du bien-étre

- étapes 4 a 7 : autour de I’anticipation et la gestion d’une éventuelle crise, aboutissant a un plan de

crise;

- étape 8 : évaluation du plan de crise a postériori.
A chaque étape, un animateur accompagne un groupe de personnes a réfléchir sur un point précis.

Cet outil a été validé scientifiquement et a fait I’objet de plusieurs études dont une étude
randomisée (54) (@ qui a montré une efficacité supérieure par rapport a une prise en charge usuelle de
patients souffrant de troubles psychiatriques chroniques séveres en terme d’amélioration des symptomes
psychiatriques, du sentiment d’espoir dans la guérison, ainsi que dans 1’amélioration de leur qualité de

vie.

L’équipe marseillaise du Mouvement et Action pour le Rétablissement Sanitaire et Social
(MARSS) et de I’Equipe Mobile Psychiatrie Précarité (EMPP), sous la direction du Dr Vincent Girard, a
décidé de promulguer cet outil auprés des personnes suivies dans leur file active a partir de 2013.

Les objectifs énoncés étaient de permettre aux personnes, dans un objectif de rétablissement, de
construire des stratégies personnelles pour aller bien et se maintenir dans un équilibre positif, se rétablir
plus rapidement et de manieére plus efficace.

D’autre part, un autre objectif majeur était de permettre via cet outil d’anticiper les crises futures
éventuelles.

Un bindme, formé d’un travailleur pair, Quentin Vareine, et d’un infirmier, Amar Bounachada, a été
constitu¢ pour assurer I’animation des séances de « W.R.A.P ».

Ainsi, au cours du premier semestre 2014, trois seances separées de deux semaines ont été organisées.
Lors de la premiére session, les points 1 a 3 ont été travaillés. Lors de la deuxieme session, les points 4 a
7 ont été travaillés. Enfin, la derniére session était consacrée au travail sur le dernier point, le plan d’aprés
crise. Au cours de cette session, les participants ont également rempli une échelle d’évaluation, la
« général Self-Efficacy Scale ».

Chaque session était précédée d’un temps convivial autour d’un repas.

(a) COOK J., COPELAND MH., & al, 2011 23



Le bilan de cette expérience flt positif. Les personnes ayant assisté a la session de 2014 disent avoir
trouvé un intérét personnel dans cet exercice qui leur a en majorité permis de prendre du recul sur leur
vie. Le rythme des séances, qui était trop rapproché selon les participants de la session de 2013, semble
avoir été bien supporté.

Le temps du repas fdt un temps convivial d’échange et de partage tant pour les animateurs que pour les
participants.

Depuis, deux sessions de travail par an sont organisées dans les locaux de MARSS.

Le W.R.A.P, en partant d’une réflexion sur son bien-étre, permet a la personne d’élaborer son
propre plan de crise (55) (a). Ce plan personnalisé permettrait a la personne de réfléchir, si elle le souhaite,
a la mise en place de directives anticipées concernant les moments ou son discernement serait aboli et ou
elle serait considérée comme incapable de décider pour elle-méme.

Plusieurs Pays, notamment les pays d’Amérique du nord, la Suisse et la Belgique, offrent la possibilité
aux personnes de mettre en place des directives anticipées en psychiatrie (56) (). Cette pratique est

considérée comme faisant partie des pratiques orientées autour du rétablissement.

(a) GIRARD V., 2014 24

(b) MAITRE E., &al., 2012



Partie Il : Vers un nouvel outil de soin : les directives anticipées
psychiatriques.

I. Les directives anticipées en France.

1. Emergence du concept de directive anticipée.

La notion de directive anticipée a été introduite par la loi du 22 Avril 2005, dite Loi Léonetti,
relative aux droits du patient et a la fin de vie (ANNEXE 2).

L’émergence de la notion de directive anticipée est étroitement liée a 1’évolution des pratiques médicales
au cours du temps.

D’une part, la valeur croissante accordée a 1’autonomie du patient dans la prise de décision en
matiére de soins de santé a modifié au cours du temps la relation médecin-patient.

On assiste ainsi peu a peu a un changement du statut du patient. La relation paternaliste laisse place a une
relation plus horizontale basée sur le principe d’autonomie du patient.

La relation de soin comprend désormais la transmission par le médecin d’une information claire donnée
au patient ainsi que 1’obtention du médecin par le patient d’un consentement éclairé pour toute
intervention médicale, lui laissant ainsi un contréle sur sa vie.

D’autre part, les progrés réalisés en termes de soins médicaux, de traitements cliniques et plus
particulierement de technologies permettant le maintien de la vie, permettent désormais de maintenir
physiguement en vie une personne pendant des années, mais ne présentent pas forcément un réel bénéfice
en termes de qualité de vie.

Le fil directeur est bel et bien d’accorder plus de place a la volonté de la personne.

Au niveau législatif, ce changement de paradigme a entrainé la mise en place successive de
plusieurs lois concernant les droits des patients.
La loi du 9 juin 1999 relative aux soins palliatifs, donne une définition des soins palliatifs qui sont des
« soins actifs dans une approche globale de la personne atteinte d’une maladie grave évolutive ou
terminale. Leur objectif est de soulager les douleurs physiques ainsi que les autres symptomes et de
prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle ». Les soins palliatifs deviennent un
droit pour tous, et cette loi ouvre le droit a la personne de s’opposer a une décision médicale : « la
personne malade peut s’opposer a toute investigation ou thérapeutique » (57) (a).
La loi du 4 mars 2002, dite Loi Kouchner, relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de
santé explicite la volonté d’équilibrer la relation médecin-patient et insiste sur 1I’importance de la

participation de I’usager de soins aux décisions médicales le concernant.
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Cette loi affirme 1’importance d’une information claire donnée au patient, de la notion de consentement
aux soins et du respect du refus de soin (58) (a).

En effet, I’alinéa 2 de I’article L1111-4 du code de la santé publique énonce que « le médecin doit
respecter la volonté de la personne apres [’avoir informée des conséquences de son choix ».

La loi Kouchner, influencée par la volonté des familles et des associations, a introduit la notion de
personne de confiance. Son avis n’est que consultatif mais prévaut sur toute personne non médecin. Elle
permet au patient de se faire accompagner dans une démarche de soins. Elle est considérée également

comme une aide a la décision médicale.

2. Définition des directives anticipées en France selon la loi du 22 Avril 2005.

La loi n°® 2005-370 du 22 avril 2005, relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite Loi
Léonetti affirme la place de I’autonomie et de 1’autodétermination du patient par rapport aux soins de
santé par I’intermédiaire de deux mécanismes : les directives anticipées et la personne de confiance.

Cette loi a été complétée par les décrets n° 2006 -119 et -120 du 6 février 2006 (ANNEXE 3).

A. Définition et champ d’application.

La loi Léonetti dispose que « toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour
le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les
souhaits de la personne, relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou I’arrét de
traitement.» (59) (v).

Selon cette définition, les personnes mineures ne peuvent donc pas rédiger de directives anticipées.
Cependant, le texte ne fait pas de distinction entre les personnes majeures ce qui laisse supposer que les

directives anticipées pourraient &tre rédigées par des personnes majeures juridiqguement incapables.

Les directives anticipées correspondent a des instructions rédigées a I’avance par une personne
majeure et consciente, pour le cas ou elle serait un jour dans 1’incapacité d’exprimer sa volonté.
Le droit Francais reconnait donc la notion de directive anticipée dans le contexte particulier de la fin de
vie, et uniguement dans ce domaine.
Il s’agit d’'une démarche volontaire concernant un domaine précis et limité : I’expression de souhaits
relatifs a la fin de vie, concernant les conditions de la limitation ou d’arrét des traitements.
Les directives anticipées instaurent une nouvelle modalité de relation avec les patients dans leur réflexion
sur leur fin de vie et ouvrent la possibilité au patient de participer de facon différée aux décisions
médicales le concernant.

Il est possible de consulter un exemple de formulaire de directives anticipées sur le site « Ameli.fr ». (60)
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La loi Léonetti a également renforcé la notion de personne de confiance et prévoit selon 1’article
L1111-6 du code de la santé publique que «toute personne majeure peut désigner une personne de
confiance qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-
méme serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire a cette fin. »

La personne de confiance est choisie et désignée par écrit par le patient lui-méme, et est révocable a tout
moment.

Elle n’est pas nécessairement la méme d’une période a une autre, ou d’une situation médicale & une autre.
Elle est consultée en cas de réflexion sur la limitation ou un arrét de tout traitement ou avant de réaliser
une intervention ou des examens supplémentaires, dans le cadre d’une affection grave et incurable en
phase terminale, et en dehors d’une situation d’urgence.

Il s’agit d’un avis consultatif mais qui prévaut a celui de toute personne non médecin, en dehors de 1’avis
du patient lui-méme s’il 1’a exprimé lors de la rédaction de directives anticipées selon I’article L 1111-12

du code de la santé publique.

B. Aspect juridique.

Selon la classification des différents pays Européens en fonction de leur législation relative aux
directives anticipées proposée par Andorno (61) (), la France n’accorde qu’un statut 1égal faible aux
directives anticipées. Cela veut dire qu’il existe une législation sur les directives anticipées mais que le
pays ne reconnait pas de caractére contraignant a ces derniéres.

En effet, selon la loi, « le médecin en tient compte » ou encore « la décision de limitation ou d'arrét de
traitement prend en compte les souhaits que le patient aurait antérieurement exprimés, en particulier
dans des directives anticipées, s'il en a rédigé, I'avis de la personne de confiance qu'il aurait désignée
ainsi que celui de la famille ou, a défaut, celui d'un de ses proches ».
Elles sont donc consultatives et ne sont pas opposables aux décisions médicales.
Elles constituent cependant un des éléments de la décision médicale, un élément de réflexion essentiel
pour I’équipe soignante, au cours de la procédure collégiale de limitation ou d’arrét des soins.
Le médecin se doit de « consulter » les directives anticipées avant de décider de limiter ou d’arréter un
traitement selon 1’article L 1111-13 du Code de la santé publique.
Enfin la loi précise qu’elles sont prioritaires sur tout autre avis non médical, y compris celui de la
personne de confiance.

Concernant la validité des directives anticipées, les textes de loi imposent des conditions tres
précises pour leur rédaction.
Le décret n°119 définit les conditions de validité, de confidentialité et de conservation des directives
anticipées. Les directives anticipées doivent étre rédigées par une personne majeure, en état d’exprimer
librement sa volonté.
L’article L1111-17 précise que le patient peut demander a son médecin de joindre une annexe attestant

qu’il est effectivement apte a exprimer sa volonté.
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Concernant leur rédaction, I’article R1111-17 du code de la santé publique explicite qu’il s’agit d’un
« document écrit, daté et signe par leur auteur, diiment identifié par ['indication de ses nom, prénom,
date et lieu de naissance ».
L’article L1111-11 précise qu’elles « sont révocables & tout moment », totalement ou partiellement sans
formalité.
L’article L1111-18 définit la durée de validité du document a trois ans a partir de la date de rédaction,
sauf si la personne est dans 1’incapacité d’en effectuer le renouvellement (par exemple en cas d’inaptitude
a exprimer sa volonté), auquel cas elles restent valables sans limite de temps.
Cette durée de validité de trois ans a été présentée dans le rapport d’information comme nécessaire pour
rendre possibles des changements d’opinions, fréquents lors de 1’évolution d’une pathologie.

Les modalités de conservation des directives anticipées sont précisées dans ’article L1111-19.
Ainsi, le document doit étre conservé dans un endroit facilement accessible, c¢’est a dire dans le dossier
médical. Cependant, la personne peut conserver elle méme ses directives anticipées ou les confier a la

personne de confiance désignée, a un proche ou a un membre de sa famille.

C. Bilan de l'utilisation des directives anticipées en France selon la loi du 22 Avril 2005.

Lors de I’explication et de la présentation de mon projet de travail autour des directives anticipées,
je me suis rendue compte que cette notion n’évoquait rien pour beaucoup de personnes, tant chez les
soignants que chez les patients.

Je me suis donc intéressée aux données de la littérature a ce sujet, ce qui a confirmé mon ressenti.

Le rapport Sicard publié en 2012 (62) (@ montre combien les directives anticipées, qui
permettraient de mieux prendre en compte la volonté du patient, sont peu utilisées dans notre pays.
La rédaction des directives anticipées reste rare. Ce constat est confirmé par I’enquéte « fin de vie en
France » menée par I’institut national d’études démographiques (INED) en lien avec 1’0bservatoire
national de la fin de vie (ONFV) (63) (v), qui avait pour objectif d’évaluer le degré d’appropriation de la
loi Léonetti. Cette enquéte a montré que sur un échantillon de 14 999 déces de personnes agées de 18 ans
ou plus, seuls 2,5% des personnes avaient rédigé des directives anticipées. Pourtant, cette méme enquéte
montre que lorsque ces directives étaient rédigées, elles représentaient un élément important pour 72%

des décisions médicales en fin de vie.

De méme, une enquéte au CHU de Nancy par questionnaires auto-administrés a été réalisée sur 376
personnes (64) (c). L’objectif était de recueillir ’avis et d’évaluer la connaissance des patients et de leurs
accompagnants sur les moyens qui permettent a un patient d’exprimer sa volonté par anticipation au
travers de la personne de confiance et des directives anticipées.

Concernant la personne de confiance, ce terme était familier pour 88,6% des personnes interrogées.

Cependant, concernant les directives anticipées, 57,5% des personnes ont souligné que ce terme
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n’évoquait rien pour eux.
Or, une fois le concept expliqué, cette étude souligne que 93% des personnes interrogees seraient
favorables a la rédaction de telles directives.

Une étude similaire réalisée au CHRU de Brest a montré que sur 116 patients interrogés, seulement
8% des patients avaient entendu parler des directives anticipées (65) (a).

Ces résultats confirment que le défaut d’information, et de ce fait la méconnaissance de la notion de
directives anticipées, engendrent leur faible utilisation dans la pratique des soins en fin de vie.

D’autre part, dans son rapport du 17 Avril 2013 (66) (), J.Léonetti souligne que la loi de 2005 sur

la fin de vie est méconnue par la plupart des soignants.
En effet, ’enquéte IPSOS, réalisée pour le Conseil de 1’Ordre aupres de 605 médecins toute spécialité
confondue du 10 au 23 Janvier 2013, montre que la loi est mal connue pour 53% des médecins. Ces
résultats sont a interpréter avec réserve car les médecins les plus confrontés a la fin de vie (réanimation,
gériatrie, néonatologie, cancérologie), eux, la connaissent trés bien.

Enfin, en dehors d’un défaut d’information sur les directives anticipées, il existe également un
défaut d’accés au document, et les médecins n’ont pas fréquemment connaissance de leur existence. De
ce fait, le conseil national de 1’Ordre des Médecins recommande que « les directives anticipées soient
répertoriées dans un registre national ou sur un support accessible aux médecins et aux membres de
[’équipe de soin ».

Cette recommandation a été prise en compte dans la loi du 17 mars 2015, qui prévoit la mise en place par

décret d’une telle organisation.

3. Apport des modifications législatives de 2015.

Le 17 Mars 2015, la proposition de loi sur la fin de vie d’Alain Claeys et Jean Léonetti a été
adoptée a I’ Assemblée Nationale (67) (c). Elle modifie et compléte la loi de 2005 sur la fin de vie.
Concernant I’expression de la volonté du patient, plusieurs points sont a noter. La loi du 17 Mars
2015 renforce la notion de directive anticipée « qui exprime la volonté de la personne relative a sa fin de
vie visant a refuser, limiter ou arréter les traitements et les actes médicaux. »
Le nouveau texte prévoit que les directives anticipées ne seront plus simplement consultées mais seront
imposées au médecin, afin que les décisions du patient soient respectées, « sauf en cas d urgence vitale
pendant le temps nécessaire a une évaluation compléte de la situation ».
Elles deviennent donc juridiqguement contraignantes et opposables.
Cependant, si les volontés du patient exprimées de maniére anticipées « apparaissent manifestement
inappropriées, le médecin doit solliciter un avis collégial. La décision collégiale s’impose alors et est
inscrite dans le dossier médical. »

Les directives anticipées étaient jusqu’a présent, valides pour une durée de trois ans. Désormais,
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elles sont sans limite de temps de validité. Elles restent cependant révisables et révocables a tout moment.

Concernant leur rédaction, la loi prévoit un encadrement plus important et un modéle officiel
unique de rédaction dont le contenu sera fixé par décret, et prévoira « la situation de la personne selon
qu’elle se sait ou non atteinte d 'une affection grave au moment ou elle rédige de telles directives. »
L’objectif, selon la loi, est d’éviter les imprécisions entrainant des problémes d’interprétation pour le
médecin.

Elles seront conservées sur un registre national faisant 1’objet d’un traitement automatisé.

Concernant la personne de confiance, sont rble est précisé et renforcé, «elle témoigne de
I’expression de la volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur tout autre témoignage (article 9).
Ainsi, Particle L.1111-12 modifié précise que « lorsqu une personne en phase avancée ou terminale
d’une affection grave ou incurable, ..., est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin a [’obligation de
s ‘enquerir de [’expression de la volonté exprimée par le patient. En [’absence de directives anticipées, ...,
il recueille le ttmoignage de la personne de confiance ou, a défaut, tout autre témoignage de la famille ou
des proches ».

La personne de confiance peut accompagner le malade dans ses démarches, assister aux entretiens
médicaux afin de 1’aider dans ses décisions, demander les informations du dossier médical nécessaires
pour Vérifier si la situation médicale de la personne concernée correspond aux conditions exprimeées dans

les directives anticipées.
L’objectif est bel et bien de donner aux directives anticipées un caractere plus officiel.

Pour J.Léonetti (66), « respecter la parole du souffrant est un devoir pour le soignant », « au devoir des

médecins répondra désormais le droit des malades »
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I1. Les Directives anticipées psychiatriques.

1. Généralités.

Si en France, le dispositif de directives anticipées ne concerne uniquement que les décisions en
fin de vie, dans d’autres pays, notamment en Amérique du nord (Etats Unis, Canada) ainsi que dans
plusieurs pays européens, les directives anticipées tendent a s’étendre a toutes les situations
d’incompétences décisionnelles.

Par exemple, en Suisse, les directives anticipées ne s’inscrivent pas forcément dans les situations

de fin de vie, mais également dans des situations thérapeutiques ne se terminant pas inéluctablement par
la mort a court terme, comme dans les démences ou la maladie mentale ou une incapacité d’expression
passagere (68) (a).
Monod et Olmari-Ebbing, 2004 (69) (), les définissent ainsi comme « des instructions données a
[’avance par une personne, sur la maniere dont elle aimerait étre soignée dans des situations futures, ou
elle ne serait plus en mesure de s’exprimer par elle méme. Leurs buts sont de prolonger dans le temps la
possibilité pour chacun d’exercer valablement son droit a [’autodétermination face a un choix en matiere
de santé ».

Ainsi, dans certains pays, les directives anticipées sont également utilisées en psychiatrie dans la
prise en charge de pathologies chroniques sévéres comme la schizophrénie et les troubles bipolaires.

Ces pathologies se caractérisent fréqguemment par des crises épisodiques alternant avec des périodes de
stabilité (70) ().

Au cours de ces périodes de crise, la symptomatologie est fréquemment caractérisée par une perte de
discernement. Perriraz (71) (d) évoque ainsi que la perte de discernement temporaire est un élément

spécifique dans le travail sur les directives anticipées avec des patients souffrant de troubles bipolaires.

Revenons dans un premier temps sur la notion de discernement.
Le discernement est défini par le dictionnaire « le petit robert » comme « la disposition de [’esprit a juger
clairement et sereinement les choses. »
Discerner, du latin Discernere signifie distinguer, comprendre la différence qu’il existe entre deux choses.
C’est le fait de comprendre la différence qui existe entre la valeur de telle action ou de telle autre (72).
En droit pénal Francais, le discernement n’a pas de définition claire que ce soit dans le code pénal de
1810 ou dans le nouveau code pénal.
En ce qui concerne les troubles mentaux, le code pénal fait référence a la capacité de discernement dans
le cadre de I’irresponsabilité pénale pour cause de maladie mentale ayant aboli ou altéré le discernement
(73) (o).

(a) STAFFORD DT., 1997 (d) PERRIRAZ, 2006
(b) MONOD S., & al., 2004 (e) Art 122-1 alinéa 1 et 2 du code pénal, 1994 31
(c) VAN DORN A., & al., 2010



Le juriste comprend la capacité de discernement comme la capacité de vouloir et de comprendre.

Evaluer la capacité de discernement pour le psychiatre revient donc a déterminer si le sujet présente des
troubles qui ne lui permettraient pas d’avoir un jugement libre de tout mécanisme pathologique pour
pouvoir agir et décider en toute connaissance de cause.

En ce qui concerne les troubles psychiques, nous avons choisi la définition de la brochure
promente sana, association Suisse, qui définit la perte de discernement de la maniére suivante en se
référant aux textes législatifs : « Une personne est incapable de discernement lorsque, en raison d’un
trouble psychique, elle n’est plus en mesure d’apprécier le sens et les effets d’un acte ou, lorsque,
toujours en raison d’'un trouble psychique, elle ne peut pas agir librement en se fondant sur une

appréciation libre et éclairée de la situation ». (74) (a)

Les directives anticipées psychiatriques sont utilisées, définies par des lois et juridiguement
contraignantes aux états unis, au Canada, en Suisse et en Hollande.

Il existe plusieurs formes de directives anticipées psychiatriques (75) () qui présentent cependant des
caractéristiqgues communes.

L’objectif est alors de permettre a un patient d’exprimer a 1’avance ses volontés concernant sa prise en
charge future, s’il devait traverser une nouvelle décompensation et se trouver dans 1’incapacité de donner
son consentement. Les directives anticipées permettent de donner des informations concernant les
traitements médicamenteux, des instructions non médicales et de désigner une personne de confiance (56)
).

Ces documents sont rédigés en dehors de périodes de crise, lorsque le patient possede ses capacités de
jugement et de discernement.

Il s’agit généralement de documents écrits permettant aux patients souffrant de troubles psychiatriques
chroniques et sévéres de faire valoir a I’avance leurs préférences de traitement d’une part, et, d’autre part,
de désigner une personne apte a prendre des décisions en leur nom pour les périodes de crises et de
périodes d’altération du discernement (le « proxy décision maker »).

L’Académie Suisse des Sciences Médicales (ASSM), dans son travail sur les directives et
recommandations médico-éthiques au sujet des directives anticipées (76) (d) mentionne que « Les patients
souffrant d’une maladie psychique peuvent consigner dans des directives anticipées leur volonté
concernant les mesures thérapeutiques générales et plus spécifiquement, le traitement de leur maladie
psychique. Le patient peut, en particulier, se prononcer sur la question des soins en phase aigué
(isolement, neuroleptiques, etc.). Dans une telle situation, les directives anticipées devraient comprendre
une description aussi précise que possible de la maladie, qui inclut aussi bien les symptdmes qui se
présentent en phase aigué que ceux qui annoncent une telle phase. Elles peuvent en outre contenir des

déclarations concernant le lieu d’application des mesures. »

(a) HATAM S., 2007

(b) HENDERSON C., & al., 2008 32
(c) MAITRE E., & al., 2012

(d) ASSM, 2009



Les directives thérapeutiques anticipées pour les patients souffrant d’une maladie mentale grave
se présentent sous la forme de documents spécifiant les préférences de traitements futurs d’une personne,
si celle-ci venait a perdre ses capacités mentales d’exprimer ses souhaits en matiére de traitement.

Une déclaration anticipée pourrait donc les aider quant aux choix des médicaments, a la garde des enfants
ou a d’autres questions d’ordre personnel ou thérapeutique (77) (a).

Ainsi selon les déclarations de I’ASSM (76) « si un patient n’est plus capable de discernement, I’équipe
soignante a le devoir d’appliquer les dispositions formulées dans les directives anticipées lors d’une
situation thérapeutique concréte dans la mesure ou celle-ci est prévue dans les directives anticipées ».

En Suisse, plusieurs associations mettent a la disposition des personnes souhaitant rédiger des
directives anticipées psychiatriques des brochures explicatives.

L’association Suisse Pro Mente Sana, dans sa brochure (74) (), tout comme le livret d’information et de
conseil concernant I’utilisation de 1’Association Fribourgeoise Action et Accompagnement (78) (c)
précisent le contenu des directives anticipées psychiatriques.

Ce document peut contenir des informations sur tout ce qui fait ’objet d’une manifestation de la
volonté méme si ce n’est pas strictement médical.

Il contient généralement :
- Le type de trouble psychique,
- La désignation d’une personne de confiance,
- Les noms des personnes a contacter ou a ne pas contacter,
- Le traitement actuel en cours,
- Les antécédents médicaux de la personne,
- L’acceptation ou le refus d’un traitement. En cas de refus de traitement, il faut généralement
indiquer les raisons de ce refus et les alternatives possibles,
- Le vécu personnel de la personne concernée,
- Les signes annonciateurs d’une crise psychique,
- L’existence d’un traitement efficace lors d’une crise psychique,

- Des dispositions d’ordre social.

Un des points fréquemment abordé dans la littérature et dans les différentes brochures d’information
sur les directives anticipées psychiatrique est le moment considéré comme opportun pour la rédaction
d’un tel document.

Le temps clinique est défini comme le moment juste aprés la phase aigue de la crise, lorsque le patient
retrouve son discernement et quand il est capable d’avoir un regard clinique sur ce qu’il s’est passé (79)
(). En effet, selon C.Gay et P.Motte, (80) () c’est lors de la période de rémission, en dehors de la crise,
que toutes les conditions sont réunies pour élaborer ce plan d’action :

— Stabilisation du trouble ;

— Prise de conscience du trouble, de ses causes et de ses conséquences ;
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— Récupération des fonctions intellectuelles;

— Compréhension des enjeux du traitement;

— Construction d’une alliance avec son médecin et I’entourage.

D’autres études suggerent que la fin de I’hospitalisation pourrait étre la période la plus appropriée,
lorsque la crise aigue est passée mais reste encore fraiche dans la mémoire du patient (81) (a).

Il s’agit donc de déclarations préalables pour la prise en charge dans le cadre de troubles psychiques,
¢laborées alors que I’individu est compétent et posséde toutes ses capacités de discernement, qui entrent

en vigueur au cours de périodes d’incapacité décisionnelle (82) (b).

En nous basant sur les données de la littérature actuellement disponible sur le sujet, nous
dresserons un état des lieux dont I’objectif sera de déduire un modele de protocole de directives anticipées
psychiatriques se rapprochant le plus des idéaux de la France en la matiére afin de pouvoir le mettre en

place sur quelques patients pris en charge a Marseille en psychiatrie.

2. Les différentes formes de directives anticipées psychiatriques.

A. « Psychiatric advances directives », les « PADs » :

Il s’agit de documents de déclarations préalables au sujet des soins de santé mentale Les PADs
permettent aux personnes souffrant de troubles psychiques graves de spécifier leur choix sur trois aspects
de la prise en charge (83) (c):

- le choix d’une institution, d’un soignant ou d’une médication (« opt in»), ou le refus d’une

institution, d’un soignant ou d’une médication (« opt out »)

- la rédaction d’informations personnelles et pratiques a prendre en compte dans la prise en

charge ;

- la désignation d’une personne de confiance, « proxy décision maker », dont le r6le est de prendre

des décisions pour le patient lorsque ce dernier en est incapable (84) (d).
Les PADs sont remplies individuellement par le patient a un moment ou son discernement n’est pas
altéré. A ce sujet, il est possible pour le patient, et en général conseillé par plusieurs associations, de faire
confirmer par écrit par un médecin sa pleine capacité de discernement. (56) (e).
Ces directives préalables sont juridiquement contraignantes aux Etats-Unis, en Suisse et en Australie.
Cependant, les soignants ne sont pas légalement contraints de fournir les soins demandés s’ils ne

correspondent pas aux normes de pratique.
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Les directives anticipées psychiatriques facilitées (PADsF) constituent une intervention de
recherche mutualisée, dont l'objectif est de mettre en ceuvre les directives anticipées psychiatriques
efficacement dans les situations cliniques courantes. Un éducateur de santé ou un travailleur social aide le
patient & produire une directive valide, en consultation avec les cliniciens du patient s’il le demande.

Il est ensuite largement diffusé afin de maximiser ses chances d'utilisation. (75) (a).

Un essai controlé randomisé sur les directives anticipées psychiatriques facilitées (85) (o) a montré que, en
comparaison avec le groupe témoin, le groupe d'intervention utilisant les PADs facilitées présentait un
taux de rédaction et d’achévement des directives anticipées plus important (61% contre 3%) et le contenu
de ces directives, confirmé par les psychiatres, étaient en général plus conformes aux normes de la
pratique communautaire.

Plusieurs documents explicatifs sont disponibles, dont certains mis en place par des associations,
afin de mieux expliquer le réle et les objectifs des directives anticipées psychiatriques dans un premier
temps, mais également de proposer aux usagers une trame de directives anticipées facilitant ainsi leur
rédaction (74) (78).

B. « treatment plan », Les plans de traitement.

Ce sont des documents largement utilisés au Royaume-Uni. 11 s’agit d’un document précisant la
conduite & tenir en cas de crise. Ils correspondent en fait & un plan de crise, un plan d’action signé par le
patient.

IIs ne sont pas forcément établis en présence du patient (56) (c). Cependant, lorsqu’ils sont rédigés avec le
patient, ils correspondent a une forme de directive anticipée psychiatrique, a un accord a 1’avance. Il
s’agit alors d’un plan de crise conjoint, le « joint crisis plan » (JCP) (86) (d).
Le JCP est a ce jour une intervention de recherche non encore utilisé dans la pratique courante (c).
Il correspond a 1’¢élaboration des préférences du patient par lui-méme, en collaboration avec 1’équipe de
soin qui le suit, a partir d’un formulaire contenant un certain nombre de rubrique pré-formatées abordant
les soins continus, et d’urgence (a). L’élaboration du JCP nécessite la participation d’une triade
d’intervenants :
- Le patient, qui peut étre accompagné d’une ou plusieurs personnes de son entourage ;
- Ses référents médicaux sociaux, comprenant généralement le médecin psychiatre ;
- Un tiers facilitateur, ayant un réle de médiateur lors des entretiens de mise en place des directives
anticipées.
La méthodologie du « joint crisis plan » est assez stricte se déroule en plusieurs étapes (c).
- 1% étape, le « menu » : Le patient rencontre le facilitateur lors d’un premier entretien au cours
duquel il lui présente le « menu », c’est a dire la trame explicitant les différents thémes pouvant
étre abordés dans les directives anticipées. Il s’agit pour le patient de réfléchir avec 1’aide du

facilitateur aux différents points que ses directives comporteront.
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2°™ étape : « crisis planning meeting » : Il s’agit d’une réunion regroupant un membre de 1’équipe
soignante, le facilitateur et le patient ainsi que toute personne que le patient souhaite convier a
cette réunion. Le facilitateur anime les discussions et encourage chacun a s’exprimer au sujet de la
prise en charge. L’objectif est ici la rédaction du JCP.

Le role du facilitateur est d’aider les différentes parties a négocier un consensus, un accord préalable.

Si aucun accord ne peut étre trouvé ou si le soignant n’a pas participé a 1’élaboration du plan de crise, le

document est renommé « carte de crise » (« crisis card ») et n’est plus considéré comme un accord
préalable (86).

C. « Ulysse directive », le « contrat d’ulysse ».

Il s’agit de directives anticipées portant spécifiquement sur le fait d’accepter ou non une
hospitalisation et/ou un traitement particulier lors d’une éventuelle rechute (56) (a).

La directive doit son nom a 1’Odyssée (87) (b) ou Ulysse averti par la déesse Circé du danger du chant des
sirénes mais désireux de pouvoir I’écouter demanda a ses compagnons de le lier au mat du bateau et de ne
pas lui obéir, si, ensorcelé par le chant des sirénes il leur demandait de le délivrer de ses liens.

Ulysse gofita aux chants des sirénes, mais fidele & ce qu’on appellerait aujourd’hui des directives
anticipées, ses compagnons ne lui obéirent pas quand il manifesta le désir d’étre délivré de ses liens pour
rejoindre les sirénes. Et ¢’est ainsi que le nom de pacte, de contrat d’Ulysse, fut appliqué en médecine a
des directives anticipees.

Cet exemple peut étre transposé a la maladie mentale. En effet, le Pr Roger Gil (88) I’explique
ainsi : « Un sujet autonome, consentant a un traitement, craignant lors d’'une rechute de la maladie de ne
plus étre maitre de lui-méme, demande, par une déclaration orale ou écrite, de ne pas étre obéi au cas ou
il changerait d’avis. 1l faudrait alors le traiter contre sa volonté et méme [’hospitaliser sous contrainte. »
Selon le Pr Roger Gil, cet exemple prend son sens « dans les cas de sujets présentant une maladie
mentale bien équilibrée par un traitement qui leur permet d’avoir une vie familiale, professionnelle,
sociale satisfaisante. Une interruption du traitement entraine une rechute avec du délire, des
hallucinations. Et le sujet refuse alors tout traitement. Puis prenant, avec le temps, conscience des
conséquences graves de ses rechutes, sur le plan personnel, familial, social, il souhaite se préserver en
quelque sorte d’un refus ultérieur par un pacte d’Ulysse. »

L'attraction de la directive est qu'elle permet aux gens de gérer leur maladie & l'avance d'un épisode
psychiatrique quand ils savent qu'ils vont refuser un traitement (89) (c).

Les patients peuvent lister les médicaments souhaités, les médicaments refusés (et pourquoi), les
meilleures méthodes pour désamorcer une crise, et ou et comment ils souhaitent étre traités.

Pour que la clause Ulysse soit contraignante, elle doit étre signée par deux médecins, soit un medecin et
un psychologue clinicien agréé, indiquant la pleine capacité physique et psychique d'une personne au

moment de la signature (90) (d).
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Le Minnesota a été l'un des premiers Etats américains a utiliser le contrat d’Ulysse (91) (2). Cette forme de
directive anticipée est maintenant disponible dans de nombreux Etats américains ainsi que dans des

provinces canadiennes.

D. Wellness Recovery Action Plan « WRAP », le plan d’action de récupération et de bien-étre.

Le plan d'action de récupération et de bien-étre est un systéme d'auto-surveillance congu par
Mary Ellen Copeland, et son personnel pour compléter des soins professionnels pour les personnes qui
éprouvent des symptdmes psychiatriques (92) ().

Pour élaborer un plan d'action de récupération bien-étre, les usagers identifient d'abord ce qui les aide a
rester bien. lls énumérent ensuite les types d'événements qui peuvent conduire a une augmentation des
symptémes, ce que ces symptdmes sont, et comment y répondre.

Il est suivi par un plan de crise qui contient la liste des évenements pouvant induire une recrudescence de
symptomes, qui permet au patient d’identifier les choses qui lui permettent de rester stable, et décrit les
instructions a suivre en cas de crise (93) (c).

Ce plan comporte également la désignation d’une personne de confiance, qui sera chargée d’appliquer les
instructions décrites dans le plan (56) (d).

A Tl’inverse des plans de traitement, le WRAP est un document établi par le patient seul. Le
soignant n’est pas impliqué. Bien que les instructions soient données, le plan de crise n’est pas un
document juridique et a donc plus en commun avec les cartes de crise, tout en contenant plus de détails
que de directives anticipées psychiatriques (75) ().

Dans le domaine en plein essor de Rétablissement et des techniques d’autogestion de la maladie, le
WRAP dont I’objectif est de construire un plan individualisé définissant des stratégies a utiliser pour
maintenir un niveau de bien-étre, est probablement le programme le plus utilisé aux Etats-Unis (94).

Il est également répandu dans le monde notamment au Canada, au Japon, en Angleterre et en Irlande ou

des formations au WRAP se sont développées (95) (.

(a) CUCA 1993 (d) MAITREE., &al., 2012
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3. L’utilisation des Directives anticipées psychiatriques : Objectifs et opinions des usagers
et des soignants.

A. Objectifs quantitatifs.

Selon 1’étude menée par E.Maitre et al., proposant un état des lieux des directives anticipées
psychiatriques@) , un des objectifs principaux serait la réduction de la fréquence des hospitalisations et
notamment des hospitalisations sans consentement.

La littérature a ce sujet est a ce jour peu importante.

Un essai randomisé réalisé en 2002 (96) (b) avait pour but d’évaluer si 1’utilisation de telles
directives permettrait de diminuer les taux de réadmission en soins sous contrainte a 1’hépital. 156
patients en fin d’hospitalisation et dont la mesure de contrainte allait étre levée ont été inclus. L’étude a
comparé le taux de réadmission en hospitalisation sous contrainte chez deux groupes de patients: un
groupe a qui était proposé la prise en charge usuelle et un groupe a qui, en plus des soins usuels, était
proposé la réalisation d’un protocole de « PAD ».

Les résultats ont montré qu’il n’y avait pas de différence significative entre le groupe expérimental et le
groupe contrble concernant le taux de réadmission en hospitalisation sous contrainte (19% versus 21%). Il
n’y avait pas non plus de différence significative en termes de jours d’hospitalisation.

Une des raisons évoquée par les auteurs portait sur la maniére de procéder. L’hypothése serait que la
méthode ne serait pas suffisante. En effet, la méthode utilisée consistait dans cette étude en la remise
d’une brochure explicative sur les directives anticipées et proposant leur mise en place. Le patient
rédigeait ainsi seul ses directives anticipées sans aide a la rédaction.

Une étude ultérieure (85) (c) a donc randomisé 469 patients avec des troubles psychiatriques

sévéres. Le premier groupe a bénéficié d’une aide pour la mise en place de directives anticipées, a raison
d’une séance d’aide a la mise en place des directives (PADsF). Ce groupe a été comparé a un deuxieme
groupe pour lequel une prise en charge usuelle était proposée avec la remise d’une brochure
d’information sur la possibilit¢ de rédiger des directives anticipées (selon la méthode proposee par
Papageorgiou) (96) ().
Les résultats de cette étude montrent qu’a un mois, 1’intervention d’une aide a la mise en place de telles
directives, une « facilitation » a fortement influencé leur rédaction. En effet, 61% des patients ayant
bénéficié d’une aide ont achevé leur protocole de directives anticipées contre 3% dans le groupe n’ayant
pas bénéficié d’aide.

Forts de ces constatations, J.W. Swanson et al. ont réalisé une étude prospective (97) (d) ayant
pour objectif d’examiner si I’achévement d’une directive préalable psychiatrique était associé a une
fréquence moindre des interventions de crises utilisant des mesures coercitives (transport par la police,
soins contraints, isolement thérapeutique et contention, traitements imposés). Les résultats ont montré

qu’a six mois, la pratique de mesures coercitives étaient significativement moins fréquentes dans le
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groupe ayant utilisé des directives anticipées facilitées dans leur prise en charge (6,5%) que dans le
groupe ne les ayant pas utilisées.

Toutefois, les différences concernant le taux de mesures coercitives ont été atténuées au cours du temps.
A vingt-quatre mois, le taux cumulé de mesures coercitives a atteint 18,8%dans le groupe avec directives
anticipées facilitées contre 27,3% dans I’autre groupe. A long terme, les différences n’étaient plus
significatives.

D’autre part, une autre étude randomisée contrdlée (98) (a) avait pour objectif de déterminer si
I’utilisation d’un plan de crise conjoint pouvait réduire le nombre d’hospitalisation, le nombre
d’admission a 1’hopital sans le consentement du patient, ainsi que le nombre de jour d’hospitalisation,
ceci en comparant deux groupes dont un avait mis en place un plan de crise conjoint.

Concernant le nombre d’hospitalisation sans consentement et la nécessité d’un traitement contraint, cette
¢tude a montré que I’utilisation d’un plan de crise conjoint permettait une réduction significative (13%
dans le groupe d’expérimentation contre 27% dans le groupe témoin).

Cependant, concernant les hospitalisations tout type confondu, il n’y avait pas de différence significative
entre les deux groupes concernant le nombre d’admission ainsi que le nombre de jours d’hospitalisation.
Ainsi, méme si les auteurs affirment que ces résultats ne sont pas généralisables, il s’agit de la premiére
é¢tude ayant montré que I’utilisation des directives anticipées dans la prise en charge de pathologies
psychiatriques peut diminuer le nombre d’hospitalisation et ouvre la porte a I'utilisation d’un nouvel outil

de soin.

Concernant I’impact des directives anticipées psychiatriques sur les hospitalisations, les résultats
sont mitigés. Des études controlées suggérent une réduction de I’hospitalisation sous contrainte (98) ou
une tendance a la réduction (95) alors que d’autres études ne retrouvent pas ces résultats (96), (99) ().

La méta-analyse de la Cochrane Collaboration (77) (c) portant sur les directives anticipées a inclu les deux
essais contrdlés décrits dans ce paragraphe. Devant ces résultats discordants, les auteurs ont émis
I’hypothése que « les formes de directives anticipées plus intensives sont prometteuses » et ont conclu

qu’ « il y avait actuellement trop peu de données pour formuler des recommandations cliniques ».

B. Objectifs qualitatifs.

Plusieurs études ont relevé de nombreux avantages par rapport a 1’utilisation de protocoles de
directives anticipées chez des personnes souffrant de troubles psychiatriques chroniques et séveres.
Il a ainsi été évoqué que cet outil permettrait d’accroitre 1’autonomie, d’augmenter 1’alliance

thérapeutique et d’améliorer la prévention des rechutes (100) (d) (101) (e) (102) (f (103) (g).

(a) HENDERSEN C., FLOOD C., & al., 2004 (¢) HOWE E., 2000
(b)THORNICROFT g, & al., 2013 (f) SREBNIK D., LAFOND J., 1999 39
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B.1 Un outil d’autonomie et d’autodétermination.

L’un des enjeux majeurs des directives anticipées quelqu’en soit le domaine ou elles sont appliquées
est le maintien de I’expression de la libre volonté du patient.
Ainsi visent-elles a faire entendre la voix de ceux qui ne sont plus en capacité de s’exprimer pour une
raison d’incapacité physique, par exemple en cas de coma, ou d’incapacité psychique, par exemple en cas
de perte de discernement.
Elles permettent d’indiquer aux professionnels de santé les souhaits du patient et de maintenir ainsi 1’un
des principes phares de 1’éthique médicale : I’autonomie du patient.
Dans cet objectif, les directives anticipées psychiatriques seraient des documents qui offriraient la
possibilité¢ a un individu d’indiquer clairement ses préférences pour le traitement futur dans une situation
ou il serait dans I’incapacité de prendre des décisions réfléchies pour sa santé. Elles pourraient étre ainsi
considérées comme un outil permettant « d’aider les personnes a garder le contréle sur leur traitement
en cas d’incapacité » (104) (a).
Elles ont été initialement soutenues comme un instrument de « défense » des patients. C’est T.Szasz le
premier qui évoque en 1982 la notion de « veeu psychiatrique » qui défendrait un modele de prise en

charge plus horizontal et une relation médecin/patient moins paternaliste (105) (b).

Dans une étude dont I’objectif était d’examiner la perception des soignants de la place des
directives anticipées en soin de santé mentale, les auteurs ont relevé la valorisation de 1’autonomisation
des patients par rapport a leur prise en charge par I’utilisation de documents de directives anticipées.

Cette étude a montré que les formes de directives anticipées faites en coopération avec le soignant (joint
crisis plan et directives anticipées psychiatriques facilitées) étaient plus susceptibles d’étre respectées que
les formes de directives anticipées rédigees de maniere totalement autonome par le patient.

En effet, une des préoccupations majeures des soignants réside dans le fait que le contenu des directives
soit en conflit avec les pratiques de soin (106) ().

Par contre, un abord plus collaboratif serait susceptible d’augmenter 1’adhésion des patients a travers le
soutien percu pour leur autonomie (107) (d).

L’hypothése avancée est que 1’approche collaborative permettrait une exploration plus approfondie des
représentations du patient sur « ce qui lui est arrivé » et lui permettrait de préciser son vécu de la crise.
L’objectif visé est de mieux définir comment, et avec qui et a quel moment il voudrait y faire face (108)
(e).

Ainsi, selon certains auteurs, les directives anticipées psychiatriques rédigées en collaboration avec
I’équipe de soin, s’inscriraient dans un processus d’appropriation ou d’empowerment (109) (), défini
comme « la capacité continue des individus et des groupes a agir en leur nom propre pour atteindre un

plus grand degré de contréle sur leur vie et sur leur soin » (110) (g).

(2) HENDERSON C., FLOOD C., &al., 2009 (d) WILLIAMS GC., & al., 1998 (g) LINHORST DM., & al., 2002
(b) SZASZ TS., 1982 (©MANGHIR., &al., 2012 40
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B.2 Un outil thérapeutique.

Des données de la littérature suggerent que les directives anticipées en psychiatrie représentent un
véritable support thérapeutique.
Pour certains auteurs, 1’élaboration de ces directives doit étre considérée « comme un partage
d’expertise . le praticien apporte ses connaissances médicales et scientifiques, le patient son savoir
concernant sa maladie et son vécu des décompensations » (56)(a). Les directives anticipées psychiatriques
pourraient alors étre considérées comme un support de I’alliance thérapeutique et placent le patient au
ceeur de la prise en charge (111) ().
Ce postulat concorde avec une volonté de relation médecin/patient de type plus participative et d’un recul
de la relation paternaliste.
La perspective envisagée est que le patient possede un savoir précieux sur sa pathologie dont le soignant
doit tenir compte. C’est en effet ce que précise R.Gross (112) () dans son texte sur les enjeux des
directives anticipées psychiatriques. Il note que « la rédaction des directives anticipées psychiatriques
s’inscrit dans le souci de proposer au patient un moyen d’aller vers la guérison par la collaboration
d’égal a égal entre soignant et patient » Il explique ainsi que 1’objectif est de « s ’éclairer mutuellement
entre soignant et patient dans le but d’aller vers la découverte des meilleurs moyens de guérison pour le
patient ».
Pour lui, cette collaboration peut avoir comme effet une meilleure adhésion au soin de la part du patient :
« le simple fait de demander le changement de tel ou tel médicament pour bénéficier d’effets secondaires

moindres, peut constituer un confort psychologique important ».

D’autres études ont suggéré que la mise en place de ces directives permettrait une réduction de la
perception de contrainte liée aux soins par les patients (113) (d).
Il a été montré que la coercition percue pouvait diminuer lorsque les individus ont leur mot a dire dans

leurs décisions de soin (114) (e).

Les directives anticipées appliquées a la psychiatrie peuvent également faire office d’outil
thérapeutique par le biais d’une meilleure connaissance de soi et de sa pathologie (a).
En Suisse, par exemple, ces documents sont considérés comme un outil pour « prendre son destin en
main ». En effet, leur rédaction offre 1’occasion de discuter avec le médecin, le personnel soignant et son
représentant thérapeutique au sujet de la prise en charge et de 1’adéquation ou non de tel ou tel traitement
(115). On pourrait donc les considérer comme un outil de planification des soins (116) .
Plusieurs études ont souligné que les patients utilisaient fréquemment les directives anticipées

psychiatriques pour détailler les syndromes prodromiques et la symptomatologie en période de crise (85)
©@. (86) (), (117) @
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Le travail autour de la mise en place de tels documents pourraient permettre d’identifier et d’aider le
patient a identifier les signes précurseurs de rechute afin d’initier d’une part, une prise en charge la plus
précoce possible et, d’autre part, une aide a verbaliser autour de la maladie et de ses conséquences dans la
vie (56) (@. Ainsi, Khazaal et al, les reconnaissent comme « un instrument au service du patient, de la
connaissance de sa pathologie, et, partant de [’anticipation des conséquences potentielles de celles-Ci,
pour élaborer avec les équipes des conduites a tenir adaptées ».

Les directives anticipées psychiatriques pourraient ainsi étre considérées comme un outil
d’éducation thérapeutique et de prévention précoce des rechutes (118) () en impliquant le patient dans

I’analyse des crises passées et dans 1’¢laboration d’approches alternatives adéquates dans le futur.

C. Opinion des professionnels de santé.

C.1 Perception et signification des DAP.

Selon les données de la littérature, environ 53% des professionnels de santé interrogés connaissent
I’existence des DAP (119) (o).
Par contre seulement 20 a 37% connaissent leurs modalités de fonctionnement (120) (d). Dans 1’étude
menée par Elbogen et Swartz et al. (121) (e), les auteurs ont noté que les DAP étaient pergues
positivement par 47% des 597 professionnels en santé mentale interrogés, comprenant des psychiatres,
des psychologues et des travailleurs sociaux.
Les psychiatres sont les professionnels de santé les moins enclins a utiliser de telles directives et ont le
plus tendance a envisager les obstacles potentiels.
Ainsi, seulement 28% des psychiatres interrogés ont répondu positivement a la question « pensez-vous
que nous avons besoin de modéles de directives anticipées psychiatrique dans la pratique des soins en
santé mentale ? ». A contrario, les autres soignants étaient plus enthousiastes (79% de réponses positives
chez les infirmiers par exemple).
Dans cette étude, les soignants pergoivent positivement la valorisation de 1’autonomie du patient ainsi
qu’une plus grande implication dans le soin, cela augmentant 1’alliance thérapeutique.
D’autre part, les résultats suggérent que quelque soit le modéle de directives anticipées utilisé, cet outil
pourrait permettre une meilleure connaissance de sa pathologie par le patient et devenir ainsi un outil de
prévention des rechutes par la détection plus rapides des symptomes.
Enfin, un des autres avantages cités est la diminution du caractére coercitif de la prise en charge et le
potentiel destigmatisant des directives anticipées par la participation active dans la prise en charge.
Les résultats suggérent que pour les professionnels, les modéles de directives anticipées réalisés en

coopération avec les soignants sont plus pertinents et plus utilisables dans la pratique.

(a) MAITRE E., & al., 2012 (d)VAN DORN RA., SWARTZ MS., & al., 2006
(b) MAUREL M., 2009 (e)ELBOGEN EB., SWARTZ MS., &al., 2006 42
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D. Drozdek, dans son travail (79) (), a recueilli ’avis de soignants utilisant les directives
anticipées psychiatriques dans leur prise en charge. D’une maniére unanime, les soignants ont percu un
changement dans la relation de soin. Selon eux, 1’élaboration de telles directives aboutit a une vraie
collaboration dans la prise en charge, le patient est considéré comme un partenaire de soin. Le travail sur
les directives anticipées présente aussi selon eux, I’avantage de plus responsabiliser les patients vis-a-vis
de leur prise en charge.

Enfin, certains résultats ont montré que la tache était rude. Il a été demandé a des professionnels de
santé mentale de remplir eux-mémes un protocole de directives anticipées psychiatriques comme s’ils
étaient des patients. La plupart des participants ont trouvé qu’il était difficile d’essayer de s’imaginer dans

une situation de traitement coercitif lors d’une crise aigue (119) (v).

C. 2 Principales préoccupations et obstacles potentiels.

Dans 1’é¢tude menée par Elbogen EB, Swartz MS (121) (c), la majorité des psychiatres interrogés
(56%) ont approuvé 1’énoncé suivant : « les avantages des directives anticipées psychiatriques pourraient
étre contrebalancés par [’inconvénient lié a la possibilité pour les patients de refuser les médicaments »
(traduction littérale de “The benefits of psychiatric advance directives could be outweighed by the
disadvantage of patients’ use of psychiatric advance directives to refuse medications.”)

Les cliniciens sont ainsi préoccupés par les conséquences juridiques qu’il pourrait y avoir s’ils ne
respectaient pas les souhaits du patient inscrits dans ses directives notamment en ce qui concerne les refus
de traitement (122) d), (123) (e), (124) (.

Cependant, Elbogen et Swartz () précisent que seulement 37% des soignants interrogés
connaissaient 1’aspect juridique des directives anticipées aux Etats Unis, a savoir une possibilité de passer
outre le refus d’un traitement ou la demande d’un traitement notifiés sur les directives et qui seraient
inappropriés ou non conformes aux pratiques de soins.

Ainsi, cette étude observe que les médecins renseignés sur 1’aspect juridique expriment une plus grande
intention de respecter les directives et moins de réticence a utiliser un tel outil.

D’autre part, I’une des préoccupations principales évoquées par les soignants, est le risque que le
patient subisse des pressions soit par I’équipe de soins, soit par ses proches lors de 1’élaboration des
directives anticipées. (106) (g)

Ils sont ainsi inquiets du fait que ce ne soit pas leurs propres souhaites qui soient précisés dans le
document mais qu’ils soient influencés par les instructions des soignants ou de 1’entourage.

Un autre point préoccupant soulevé par les soignants est la question de la capacité, de la
compétence du patient au moment ou il élabore ses directives (e).

Certaines équipes Américaines, pour pallier a cette préoccupation propose I’utilisation d’une échelle

standardisée pour évaluer la capacité des patients au moment d’exécuter leurs directives. Ainsi, le

(a) DROZDEK D., 2007 (¢) SREBNIK D., BRODOFF L., 2003
(b) AMERING M., & al., 1999 (f) SWANSON J., VAN Mc CARY S., & al., 2007 43
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« competent assessment tool for psychiatric advance directives » (« CAT-PAD ») est utilisé au cas par

cas, s’il y a un doute sur la compétence du patient a exprimer ses souhaits a 1’instant T.

Les obstacles les plus fréquemment pointés dans la littérature sont d’une part, le manque
d’accessibilité des documents dans environ 76 a 84% des cas, et, d’autre part, la méconnaissance des
modalités de fonctionnement des directives anticipées (120) (a).

Certaines études ont montré que, malgré un protocole strict, les soignants n’ont pu accéder aux directives

anticipées que dans 20% des situations aigues (117) (), (125) (c).

D. Opinion des usagers de soins de santé mentale.

D.1 Perception et signification des directives anticipées psychiatrigues.

Deux études qualitatives ont mis en évidence que 50 a 75% des usagers de services de santé mentale
étaient intéressés par la réalisation de directives anticipées psychiatriques et en particuliers lorsqu’ils
disposaient d’un support et d’une aide pour les compléter (126) (d), (127) (e).

Le taux de satisfaction retrouvé chez les patients disposant de directives anticipées psychiatriques varie de
74 a 86% (122) ), (86) (g). Le Joint crisis plan, le plan de crise conjoint, semble étre le modele de
directives le plus recommandé par les patients (82%)

Le sens principal donné aux directives est, pour le patient, de se considérer comme un acteur de
sa prise en charge ainsi que la perception d’avoir plus de contréle sur la situation (f. Ainsi, une étude
interrogeant les patients sur leur opinion aprés la mise en place d’un plan de crise conjoint (128) (h),
observe que le plan de crise conjoint leur a permis de mieux se faire comprendre des soignants (52%), de
savoir la conduite a tenir en cas de crise (84%), de prendre du recul par rapport aux crises passées (80%)
et de réfléchir a leurs problémes de santé (58%).

Les directives anticipées sont vues par les patients comme un moyen d’autonomisation. Les
patients évoquent ainsi la notion de respect, thématique fréquemment retrouvée dans la littérature (85)
@), (129) ). Elles sont pergues comme une garantie qu’ils seront pris en charge avec respect méme en cas
de crise aigue.

La mise en place de telles directives offre un sentiment de sécurité au cours des crises (j). Les usagers les
considérent comme un moyen d’informer le personnel de leurs antécédents, de leurs comportements

typiques au cours des crises et de leurs préférences de traitement.

(a) VAN DORNRA., SWARTZ MS., & al., 2006 (HBACKLAR P., McCFARLAND BH., & al., 2001
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D.2 Principales préoccupations et obstacles potentiels.

Les patients évoquent leurs difficultés a faire part de 1’existence de ces directives aux soignants
qui les prennent en charge.
Ils appréhendent en effet le manque d’intérét des soignants pour leurs directives.
D’autre part, certains évoquent la crainte d’une réaction négative des soignants, d’étre mal percu et que
cela aboutisse a des conséquences « punitives » par des mesures coercitives par exemple.
Une autre raison évoquée par les patients est la difficult¢é méme de se souvenir qu’ils avaient rédigé des
directives lors des crises aigues (a).
Enfin, une partie des patients exprime leur inquiétude par rapport a la rupture du secret médical lié a ces
directives par le biais de la divulgation d’informations médicales a des personnes extéricures a leur prise

en charge (b).

(a) KIM MM., VAN DORN RA., & al., 2007
(b) BACKLAR P., McCFARLAND BH., & al., 2001 45



Justification du travail et objectifs.

I. Justification du travail.

« Il est plus difficile d’arréter un train lancé a pleine vitesse que lorsqu’il démarre ».

Cet état des lieux de 1’organisation des soins psychiatriques en France nous a conduit a réfléchir a
un hypothétique outil de soin pour la prise en charge des troubles psychiques : la mise en place de
directives anticipées concernant les soins psychiatriques.

En effet, nous avons vu, qu’en France, le défi majeur des politiques de santé publique en termes de santé
mentale est, premiérement, de diminuer le nombre d’hospitalisation et surtout de ré-hospitalisation qui

demeurent trop élevé, et, deuxiemement, de diminuer le risque de rupture de soin.

Les pathologies psychiatriques chroniques, et plus particulierement la schizophrénie et les
troubles bipolaires, présentent une alternance de périodes de stabilité, ou la capacité de discernement, si
subjective soit-elle, est conservée, et de périodes de crise ou le discernement de la personne est altéré
voire aboli.

Or les directives anticipées concernent les volontés au sujet des soins de santé exprimées par une
personne possédant toutes ses capacités de discernement, et applicables dans une situation de perte de
discernement, de perte de capacité a exprimer ses souhaits par rapport a un soin ou de donner son
consentement pour un acte médical.

L’hypothése serait donc d’utiliser des directives anticipées dans la prise en charge de troubles
psychiatriques chroniques pourvoyeurs de fréquentes hospitalisations comme cela existe déja dans
plusieurs pays.

L’objectif serait alors, dans une démarche de prévention, de travailler en amont des hospitalisations afin
d’éviter ou du moins de limiter les « crises aigues » conduisant souvent a des hospitalisations et ainsi de
diminuer le nombre d’hospitalisation.

La meilleure maniére de se prémunir d’une crise n’est-elle pas de mettre en place des mesures préventives
afin d’empécher sa survenue ?

Il s’agirait de permettre a un patient en période de stabilité clinique d’exprimer & 1’avance ses volontés

concernant sa prise en charge future, basées sur des expériences de crises passées.
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Une des hypothéses serait donc qu’en s’impliquant dans sa prise en charge, en s’investissant, le patient
apprivoise sa maladie, apprenne a gérer les symptémes annonciateurs d’une crise en collaboration avec
les soignants qu’il connait et a définir ou redéfinir les maniéres d’y faire face.

Cela s’inscrit bien dans un processus d’appropriation, d’empowerment, par la capacité générée a exercer
un plus grand contréle sur ses soins, et répond ainsi aux objectifs des politiques de santé publique actuels

pronant I’autonomie et I’autodétermination de la personne devenant un véritable partenaire thérapeutique.

D’autre part, la collaboration avec les soignants, dans une réflexion commune par rapport aux
soins entrainerait peut-étre une plus grande confiance dans le soin et une meilleure alliance thérapeutique.
Le patient, plus confiant, aurait alors peut étre moins de réticences a se tourner vers le soin. Une plus
grande implication dans le soin pourrait permettre la réduction du sentiment de contrainte aux soins et
ainsi améliorer I’alliance thérapeutique.

L’objectif attendu en pratique serait alors une réduction des risques de ruptures de soins par le biais d’une

amélioration de ’alliance thérapeutique.

Mais la détection des symptdmes caractéristiques de la crise est-elle seulement 1’affaire du patient
ou de I’équipe de soins psychiatrique ?
Une des pistes de réflexion est que I’entourage socio-familial de la personne usagere de la psychiatrie a
également son réle a jouer.
Bien évidemment, encore faut-il que I’entourage ait connaissance des signes annonciateurs d’une crise ou
de la conduite a tenir dans une telle situation.
Lors d’un précédent travail, je me suis intéressée au ressenti des familles de patients schizophrénes lors
d’une hospitalisation sans consentement (130) (a).
Beaucoup de familles interrogées ont soulevé leur impuissance face a la maladie, leur incompréhension et
leur méconnaissance des signes précurseurs d’une décompensation de la maladie de leur proche.
Beaucoup n’avaient pas connaissance de la prise en charge en cours de leur proche patient.
Certaines familles disaient se sentir désarmées face a la maladie. Ils ont exprimé une solitude certaine
dans de nombreuses situations de crise qu’ils ne savaient pas gérer.
Selon ce constat, comment anticiper la crise si I’on n’en connait pas la définition ?
De méme, des travaux ont mis en évidence que les besoins les plus souvent exprimés par les proches
concernent [’obtention d’informations sur la symptomatologie du proche souffrant de troubles
psychiques, la connaissance de moyens spécifiques pour faire face aux comportements problématiques
(131) (v), (132) (c).
Les familles souhaitent avoir plus de contact avec les équipes soignantes et souhaitent collaborer a la

prise en charge (133) (d).
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Selon T.Lecomte et C.Leclerc, « la communication avec |’équipe de santé mentale, I’apprentissage des
stratégies pour s’adapter a la nouvelle situation et le soutien semblent déterminants pour la santé et la
qualité de vie des personnes souffrant de troubles mentaux » (134) (a).

Dans ce méme objectif de prévention, le médecin généraliste, généralement en contact fréquent
avec le patient et le connaissant dans sa globalité, pourrait également jouer un réle dans une perspective
de prévention et de détection des situations de crises, mais aussi dans une perspective de suivi, en
association avec les professionnels de santé mentale, permettant un suivi plus régulier et limitant les
ruptures de soins.

Une meilleure collaboration avec les médecins généralistes incluant une meilleure information de ces
derniers pourrait ainsi optimiser la prise en charge des troubles psychiques notamment en situation de
crise.

Un document rédigé au préalable par le patient en collaboration avec les soignants puis transmis au
médecin traitant ainsi qu’aux personnes de son entourage souhaitées par le patient pourrait permettre une
meilleure circulation des informations concernant les souhaits de soins du patient ainsi que la conduite a
tenir en cas de crise, permettant ainsi une meilleure continuité des soins.

Ce document pourrait étre transmis via la famille, le médecin traitant, le psychiatre traitant, voire le
patient lui-méme a 1’équipe soignante qui intervient dans un contexte d’urgence. Il viserait ainsi a faciliter

la prise en charge et a adopter des mesures immédiates.

Comme nous I’avons vu, les directives anticipées occupent une place de plus en plus importante
dans les décisions de soins de sante.
Outil d’autonomisation et d’autodétermination du patient, comme nous 1’avons vu dans cet état des lieux
de la littérature, les directives anticipées psychiatriques permettraient aussi d’acquérir une meilleure
connaissance du trouble psychique et de s’impliquer plus amplement dans le soin, améliorant ainsi
I’alliance thérapeutique.
De ce fait, il nous semblait intéressant d’envisager 1’application d’un tel outil dans la prise en charge de
pathologies psychiatriques chroniques.
Une partie de ce travail de mémoire a donc été consacrée a la clinique a travers la présentation de la mise
en place d’un protocole de directives anticipées adapté au domaine des pathologies psychiatriques

chroniques pourvoyeuses de « crises » et d’hospitalisations chez quatre patients.
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I1. Objectifs.

L’objectif général de ce travail est de tester la faisabilité de la mise en place de directives
anticipées en psychiatrie dans un contexte frangais.
Un des objectifs spécifique de ce travail est de déecrire le vécu des patients et des professionnels par
rapport a cette expérience de mise en place de directives anticipées psychiatriques.
Un autre objectif spécifique est de commencer a identifier les problémes et barrieres, mais aussi les
éléments positifs de cette mise en place de directives anticipées dans le domaine des troubles

psychiatriques.

49



Méthode de travail

I. Rédaction d’un protocole de directives anticipées psychiatrique.

L’étude bibliographique réalisée sur ’utilisation et les objectifs soulevés des différentes formes

de directives anticipées psychiatriques nous a guidés dans le choix d’un protocole adapté et utilisable en
France sur quelques patients suivis en psychiatrie a Marseille.
Nous avons ainsi décidé de nous baser sur le modéle Anglais, le « joint crisis plan », traduit de maniére
littérale par les termes « plan de crise conjoint » (décrit dans la deuxiéme partie au paragraphe 11.2.B)
pour mettre en place notre modéle de directives anticipées psychiatriques. Il s’agit d’un modéle de prise
de décision partagée (75) (a). Nous avons choisi ce modele pour plusieurs raisons.

D’une part, ce modele a été celui utilisé dans la seule étude quantitative (98) (b) ayant montré une
efficacité statistiquement significative concernant I’impact des directives anticipées sur la réduction du
nombre d’hospitalisation sous contrainte

D’autre part, le JCP nous a paru ainsi la forme de directive la plus adaptée puisque c’est le patient
qui présente ses volontés et ses souhaits quant a sa prise en charge au médecin avec qui il en discute dans
un second temps afin de valider ce protocole. Ce n’est pas le médecin qui décide pour lui. Cela nous
semblait intéressant dans une démarche d’empowerment.

Le fait que ce protocole soit validé dans un deuxiéme temps par le médecin avant d’étre mis en place
nous laisse envisager la possibilité qu’il y ait moins de réticences des différentes structures de soins par

rapport a I’utilisation d’une telle démarche dans la prise en charge soignante.
La rédaction du protocole final s’est déroulée de la maniére suivante :

- Présentation d’un projet de travail de recherche sur I’application des directives anticipées a la
psychiatrie lors d’une réunion avec une équipe de recherche le 21 Novembre 2014 (c) qui s’est

déroulée au laboratoire de Santé public, a la faculté de médecine de Marseille.

- Rédaction d’une premicre forme du protocole: «mes directives anticipées lors d’une

décompensation de ma maladie psychique ».

(a) HENDERSON C., SWANSON JW., & al., 2008

(b) CHARLES C., GAFNI A, & al., 1997

(c) Il s’agit d’une équipe de recherche composée de 6 membres, spécialisée dans la recherche action en santé

mentale, dans la recherche participative et dans 1’évaluation de dispositifs expérimentaux. Elle est rattachée a 50
une équipe d’intervention de santé communautaire (MARSS, UF : 4816) et au laboratoire de santé public. Ce

jour, étaient présents : Le Dr V. Girard, psychiatre, le Dr A. Tinland, médecin spécialiste en santé publique,

Mme M.Coldefy, Docteur en géographie, chargée de mission « psychiatrie et approches territoriales », Mr J.

Grard, anthropologue. Ainsi que Mme K. Psara, coordinatrice de I’équipe MARSS.



Ce premier format a ensuite été présenté lors d’une seconde réunion de recherche ().

Réalisation d’un « Focus group » avec trois usagers de la psychiatrie, intéresses pour participer a

ce travail et mettre en place leurs directives anticipées.

Rédaction de la forme finale modifiée du protocole : « mes directives anticipées en cas de
situation de crise de mon trouble psychique ». (ANNEXES 8, 9, 10, 11).

I1. Population d’étude.

Ce travail a nécessité la participation de personnes usageéres de la psychiatrie :

Ayant un diagnostic de trouble psychiatrique chronique parmi les suivants : trouble bipolaire,
trouble schizophrénique, trouble schizoaffectif.

Dont 1’¢état clinique était stabilisé¢ dans la période de mise en place du protocole, c’est & dire en
dehors de période de crise, et idéalement en phase de rétablissement de leur trouble psychique ;
Ayant vécu dans le passé des crises aigues de leur trouble psychique chronique ayant nécessité
plusieurs hospitalisations.

Ayant connu des hospitalisations fréquentes, ou des hospitalisations sous contraintes ou vécues
comme contraintes.

Possédant un niveau intellectuel bon voire supérieur a la moyenne pour avoir des retours

intéressants.

Le recrutement des patients s’est déroulé ainsi :

Organisation de deux réunions d’information ouvertes a toute personne usagere de la psychiatrie
intéressée par une démarche de rédaction de directives anticipées psychiatriques.

Une premicre réunion a été organisée le 12 Juin 2015 dans les locaux de I’équipe MARSS
(mouvement et action pour le rétablissement social et sanitaire) au 9 rue Dragon. Une deuxieme
réunion a été organisée le 19 Juin 2015 au Pole psychiatrie Universitaire a 1’hdpital sainte
Marguerite dans I'unité Véga (Service du Pr Naudin).

La communication de ces dates de réunion a été réalisée par la distribution et I’affichage de
« flyer » (ANNEXE 4).

Prise de contact par téléphone ou par mail avec différents psychiatres ;

Information des psychiatres du travail de recherche et du recrutement des patients.

Proposition d’organiser une rencontre avec le praticien s’il a connaissance de patients parmi leur

patientele que ce travail pourrait intéresser.

(c) Cette réunion s’est déroulée également au laboratoire de Santé Publique au cours du mois de Mars 2015.
Lors de cette réunion étaient présents le Dr V.Girard, J.Grard, anthropologue, A.Karhenti, travailleur pair et 51
Kristina, coordinatrice de 1’équipe MARSS.



- Rencontre avec chaque patient intéressé pour leur expliquer le projet. A la suite de cette

rencontre, une fiche informative résumant ’objet de ce travail de recherche leur a été remise
(ANNEXE 5).

Une fiche de consentement, explicitant la garantie d’une stricte confidentialité des données recueillies, et
la liberté pour chaque participant au projet de se retirer a tout moment de 1’étude, a été lue et signée par
chaque participant (ANNEXE 6)

I11. Recrutement des facilitateurs.

Le role du facilitateur est double. Lors du premier entretien avec le patient, il a pour role de
I’aider a réfléchir aux différents points évoqués dans le document.
Lors de I’entretien entre le patient et le médecin, le rdle du facilitateur est d’aider les différentes parties a
négocier un consensus, un accord préalable.
Quatre personnes ont été recrutées dans le réseau soignant rencontré au cours de mes stages hospitaliers.
Ainsi, un travailleur pair, un anthropologue et deux infirmiéeres ayant fait la formation « rétablissement »
ont été recrute.
Une réunion d’information sur les directives anticipées psychiatriques et d’explication de leur role a été

organisée avant de débuter les rencontres cliniques.

IV. Le recueil des données.

Le recueil des données a été réalisé ainsi :

- 1% rencontre : explication de 1’étude, information claire sur les droits des participants, recueil du
consentement du patient. Un temps de réflexion a été laissé au patient avant de participer a ce
travail.

Dans ce temps, une échelle d’évaluation du rétablissement lui a été remise, la « recovery
assessment scale » (version francaise) (ANNEXE 7), afin d’évaluer avant de débuter ce travail
ses besoins de réadaptation.

2™ rencontre : entretien entre le facilitateur et le patient : étape du « menu ». Le patient rédige

avec 1’aide du facilitateur une premiére ébauche du protocole de directives anticipées.
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3™ rencontre : entretien entre le patient et son psychiatre traitant en présence et médié par le
facilitateur : étape du « crisis planning meeting ». Au terme de cette rencontre, le protocole de
directives anticipées est finalisé.

Les deux derniéres rencontres se sont réalisées en présence d’un tiers observateur n’intervenant pas dans

les entretiens.

Deux semaines aprés la mise en place du protocole, une question a été envoyée par mail
concernant le ressenti des personnes par rapport a cette expérience :
Quel est votre ressenti par rapport a la mise en place des ces directives anticipées ?
(Aide : Comment percevez-vous cette expérience ? Quelles sont vos impressions apres avoir mis en place
ces directives ? Qu’est ce que cela représente pour vous ? Quels en sont les avantages ? Quels en sont les

inconvénients ?

Les réponses ont été également renvoyées par mail. Les personnes ont pu répondre en plusieurs jours, leur

laissant le temps de réfléchir a cette expérience.

V. Analyse des données.

Nous avons choisi de retranscrire tels quels les entretiens ayant conduit a la rédaction du
protocole de directives anticipées psychiatriques. Nous en avons fait une analyse centrée sur le vécu du
patient et son ressenti.

La base des entretiens reposait sur la trame du protocole, abordant différents thémes principaux de la
prise en charge. Nous avons ensuite laissé les patients et les médecins élaborer ces théemes de maniéere
assez libre. La priorité a été donnée a un espace de discussion « guidée » entre le patient et le facilitateur
dans un premier entretien, puis entre le patient et son psychiatre au cours du deuxiéme entretien.

Les données ont été recueillies, d’une part, par écrit via le protocole de directives anticipées rempli, et
¢galement a I’aide de I’enregistrement intégral des entretiens, aprés accord des patients, des médecins et
des facilitateurs. L’enregistrement a été réalisé a I’aide d’un dictaphone afin de retranscrire les données
le plus objectivement possible.

L’analyse des réponses a la question ouverte envoyée par mail nous a permis de dégager le
ressenti par rapport a cette expérience de chaque personne ayant joué un réle dans la mise en place de
telles directives. Des sous-questions « aides » ont été proposées afin d’affiner les réponses.

Les réponses ont également été renvoyées par mail.
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Il s’agit d’une étude orientée sur une approche qualitative centrée sur une analyse descriptive du
vécu et du ressenti de 4 patients et de leurs médecins de la mise en place de directives anticipées pour les
soins dans le contexte de troubles psychiatriques.

Ces expériences singuliéres n’ont pas valeur de vérité absolue mais donnent un apergu de la possibilité

d’utiliser un tel protocole dans la prise en charge de patients souffrant de troubles psychiatriques.
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Rencontres clinigues et données

I. Rencontres cliniques.

Onze patients ont été recrutés pour participer a ce travail de mise en place de directives anticipées
psychiatriques. Six personnes ont souhaité d’elles méme participer a ce travail, et cinq personnes ont été
recrutées par 1’intermédiaire de leur médecin.

Nous avons finalisé a I’heure actuelle sept protocoles, trois sont a ce jour en cours de réalisation.

Un protocole n’a pu étre mené a son terme. En effet, le premier entretien avec le facilitateur a été réalisé.
Cependant, son médecin n’ayant pas souhaité participer a ce travail, le protocole n’a pu étre terminé et
validé.

Nous ne présenterons ici que le cas des patients pour qui nous considérons que la mise en place des
directives anticipées a abouti. Cela concerne au moment de la rédaction de ce mémoire 4 patients.

Nous présenterons un travail plus abouti lors d’un travail de thése lors du premier semestre 2016.

Afin de traiter les données dans la plus grande confidentialité dans ce travail, tout nom propre sera retiré

des protocoles ainsi que toute données personnelle (adresse, numéro de téléphone).

1. Madame R.

- Présentation :

Age : 38 ans.
Biographie :

= Sjtuation familiale :
- Célibataire sans enfant ;
- Parents séparés ;

- un frére.
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= Situation socio-économique et professionnelle :
- Vit actuellement chez sa mére ;
- Parcours scolaire : a fait des études de droit jusqu’au DESS ; actuellement fait un DU de pratique sur le
rétablissement qu’elle investit particulierement.
- Parcours professionnel : A travaillé comme secrétaire médicale en mi-temps thérapeutique jusqu’en
2013. Mme R travaille actuellement comme bénévole dans une structure.

Elle recherche actuellement un emploi.

Histoire de la maladie :

Diagnostic(s) CIM 10 :
- Trouble affectif bipolaire de type 1.

- syndrome de dépendance au tabac.

Patiente étiquetée bipolaire depuis 2001. Elle est actuellement suivie par le méme psychiatre depuis 7 ans.

- Entre 2001 et 2006, Madame R a été hospitalisée a trois reprises en hospitalisation a la demande d’un
tiers (HDT) pour des épisodes maniaques.

- En 2007, elle a été de nouveau hospitalisée en HDT pour épisode maniaque. La sortie d’hospitalisation
s’est faite prématurément selon les soignants suite a une levée non médicale de la mesure de contrainte.

- Au cours de 1’été 2007, elle est de nouveau hospitalisée cette fois-ci en soins libre pour syndrome
dépressif.

- En 2008, elle a été hospitalisée en clinique pour une modification de son traitement.

- Au cours de I’hiver 2009, nouvelle hospitalisation en HDT pour acces maniaque. Cette hospitalisation a
duré prés de deux mois et a nécessité une mise en chambre d’isolement thérapeutique de neuf jours.

- Au cours de 1’été 2011, elle est de nouvelle fois hospitalisée en HDT pour épisode maniaque suite a une
rupture de traitement. La prise en charge initiale a également nécessit¢ une période d’isolement en
chambre de soin intensif fermée. A cette période, plusieurs facteurs de stress ont été notifiés : rupture
sentimentale, retour au domicile de sa mére avec qui il préexistait des conflits.

- La derni¢re hospitalisation date de 1’été 2013, en soins libres, dans un contexte d’exaltation
hypomaniaque.

- A sa sortie d’hospitalisation, la patiente présente un fléchissement thymique sur le versant dépressif, pris

en charge en ambulatoire.
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- 1% entretien : 22 Juin 2015: le menu.
Patient (P) ; facilitateur (F)

- Quel est votre trouble psychique ?

: Trouble bipolaire

- Quel est votre suivi psychiatrique actuel ?

: Dr D, une consultation par mois en ce moment

: Avez-vous un suivi psychologique actuellement ?
:Oui, P.C

: Quels sont vos antécédents médicaux ou chirurgicaux ?

T M T M U M T m

: J’ai eu un grave accident de voiture, je ne sais pas si je dois le marquer, mais je pense, parce que ¢a
fait partie de mes grandes souffrances. C’était en 1996. (Silence...) J’ai été défigurée. J’ai eu une perte de
connaissance de 4h, un trauma cranien, le nez cassé, la bouche arrachée, le sternum broyé, la clavicule
cassée... et comme c¢’était quelqu’un qui avait bu, je pense que dans tout mon parcours lié a la maladie ¢a
a eu un impact tres fort.

Maintenant je suis convaincue que j’aurai du avoir un suivi avec un psychiatre apres cet accident. Lors de
mes crises, d’ailleurs je pense beaucoup a cet accident.

F : Avez-vous un Médecin traitant ?

P: Oui,Dr T

F : Vous connaissez-vous des allergies :

P : Euh, au « psychiatre ! » (rires...) je plaisante, non aucune.

F : Quel est votre traitement actuel ?

P : Le lithium, je prends 5comprimés de 250mg a raison de 2comprimés le matin et 3 comprimés le soir
Et de temps en temps, quand je me sens un peu trop heureuse comme il ne faut pas, je prends un
comprimé d’havlane.

F : Utilisez-vous d’autres sources de bien-tre ?

P : Le sport, je fais de I’escalade et je cours également. Je fais du Shiatsu, et de la relaxation pas tous les
soirs mais bien quatre soirs par semaine, ¢’est important pour moi ; ¢a remplace bien 1’havlane je trouve.
Ensuite, les études. Les études font partie intégrante de ma personnalité. J’ai besoin d’¢étudier pour me
sentir bien.

Ensuite « glander » au soleil. Je marque « glander », c’est pas trés joli mais c’est vrai ; pour moi, c’est un
lacher prise dont j’ai besoin, un moment de solitude et de recul sur les événements qui ont pu se passer
dans la semaine. Ca fait partie des deux heures obligatoires.

F : prendre du temps pour vous ?

P : Oui alors pour prendre du temps pour moi, je prends des bains ; j’adore lire dans mon bain.
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Aprés j’aimerai dire que le travail est une vraie source de bien-étre, mais je suis en maladie, et j’ai
beaucoup souffert au travail. Je pense que mon rétablissement il sera bien avancé quand je me léverai le
matin en me disant je sais ce que je fais. Mais pour le moment, je n’ai pas envie de le noter...

Et enfin, eh bien mon équilibre, c’est mes amis. Je ne leur ai pas demandé d’étre mes personnes de
confiance mais je pense qu’ils seront 1a si j’ai besoin.

Mais ¢a rentre dans une autre question je crois.

En tout cas, je sais aller chercher mon bien-&tre je crois.

F : Lors d’une crise, quel sont les signes annonciateurs d’une crise ?

P : - Ca va étre la perte des objets. En régle générale je les perds mais il y a la généralité et la gravite.
C’est vrai que quand c¢’est redondant, il y a une inquiétude, comme un « HIC » ; C’est souvent des objets
symboliques comme la carte bleue ou les clefs. Maintenant que je vais bien, j’ai peur que ca m’arrive, car
si ga m’arrive, est ce que ¢a sous entendra que je suis en crise ? Probablement pas mais quand méme ca
pourrait étre un facteur qui me fait rentrer en crise alors qu’il n’y a pas lieu d’étre. Ca dépend de mes
capacités a relativiser une fois que je les ai perdues... Ca fait longtemps que ¢a ne m’est pas arrivé ! Si je
les perds je vous appelle ! (rires...)

- Le sommeil. En sachant que je suis une personne qui ne dort pas beaucoup, 5 h me suffisent. Par contre,
si je me réveille pendant ces Sh, ¢’est que ¢a va moins bien par rapport @ ma norme & moi.

- le sport, si j’en fais tous les jours. Quand le sport devient plus qu’un besoin, quand ¢a devient une
obsession, que c’est la seule chose a laquelle je pense quand je rentre chez moi. Ce n’est pas trés bon,
d’autant que j’ai beaucoup d’énergie et apres je suis surmenée.

- Le travail. Je ne m arréte pas, je faisais des heures supplémentaires, je travaillais le jour et la nuit; je
respectais pas les horaires et lorsqu’il n y a pas de reconnaissance, c’est frustrant et ¢a a souvent donné
lieu a des crises. C’est a chaque fois ce qu’il s’est passé. Le travail excessif et le sport, ca aboutit a un
surmenage chez moi.

- La susceptibilité. En temps normal je ne suis pas susceptible ni colérique. Si je commence a 1’étre, mes
amis me disent que c’est pas moi.

- Le rangement. Quand je rentre en phase maniaque, je range couleur par couleur les vétements, les livres
par auteur ou par édition (rires...). Maintenant je suis bordélique. Et c’est bien ¢a le probléme, car
maintenant si je me mets a ranger je vais me dire que je rentre en crise. Et ¢a c’est frustrant pour vivre
normalement. Et |& pour le coup je ne connais pas ma norme... contrairement au sommeil (rires...).

F : Existe-t-il un traitement d’urgence efficace sur la crise ?

P : euh... Déja pas de piqure. Il faut me faire dormir c’est tout. 3 havlanes ce serait parfait. A tester, car
on m’a toujours piqué ! Mais déja un havlane ca me massacre... mon psy acceptera jamais mais bon !
Faites moi dormir et demain on discutera calmement quand je serais réveillée !

F : Y’a t-il des choses a faire lors d’une situation de crise, autres que des médicaments ? Justement vous
faire dormir par exemple, comme vous disiez.

P : Me faire dormir avant d’essayer de me calmer. Je ne vois pas d’autres alternatives.
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Mais le probléme c’est le mensonge.

F : Dans quel sens ?

P : On m’a souvent dit « oui, on va vous donner un traitement et puis ensuite on discutera ». Et puis en
fait je me léve et je suis en chambre d’isolement. Super ! Faut que ce soit appliqué ! Je n’y crois pas trop
mais bon...

Ensuite, il faudrait faire intervenir un tiers pour le dialogue, de préférence la personne de confiance, ou un
médiateur. J’ai plus du tout envie de me retrouver seule face a un médecin que je connais pas. J aurai
besoin d’un « témoin ». J’ai ressenti beaucoup d injustice et d’absence d’écoute du soignant. Il entend ce
qu’il veut entendre et on finit par lui dire ce qu’il veut entendre. Combien de fois, j’ai dit oui oui mon
cerveau il va super vite. Mais je me foutais de lui en fait. Je suis trés arrogante quand je suis en crise. Du
coup tu te fous de la gueule d’un médecin, il le prend pas bien ! Et je comprends parfaitement ! Mais ce
qu’il comprend pas c’est que j’ai I’impression qu’il se fout de ma gueule ! Et du coup le dialogue c’est
vite foutu ! Ca c’est aux urgences, en intra c’est différent. Alors c’est restrictif de dire un médiateur. Cela
pourrait étre un médiateur de santé, pour en avoir rencontré pas mal, ou bien méme un professionnel que
je connais du moins pour I’arrivée aux urgences. Il faudrait que ce soit quelqu’un en qui j’ai confiance et
gui a confiance en moi, qui me connait. Ce serait plus juste.

Je vais donc noter ma personne de confiance en premier et si elle n’est pas joignable, un médiateur de
santé ou un psychiatre connu.

F : Avez-vous fait le tour ? Car cela semble important pour vous...

P : C’est la base, c’est ce qui conditionne la suite de la prise en charge.

F : En cas de nécessité d’hospitalisation... Si le médecin vous dit « on vous hospitalise », acceptez vous
en service classique ?

P : en service classique, c’est le secteur ?

F : Oui

P : donc non. Soit hospitalisation en clinique, une en particulier, soit a domicile mais j’en ai pas pour le
moment, je vis chez ma mére, donc c¢’est compliqué (rires...) donc chez ma personne de confiance.

F : Et en chambre de soins intensifs...

P : Non évidemment... Vous donner une alternative... Je verrai avec mon psychiatre...

F: Concernant la prise en charge thérapeutique... Quels traitements refuseriez-vous de vous voir
administrer du fait d’expériences négatives dans le passé ?

P : Alors en premier lieu, les injections, car ¢’est humiliant, ¢a fait mal.

Et puis il y a un traitement qui me sédate complétement, qui me fait baver, c’est le tercian.

F : Quels traitements accepteriez-vous ?

P : J’en accepte pas beaucoup (rires...).

Le loxapac je ne ’accepte pas par exemple, je suis un zombi ! On verra avec mon psychiatre...

F : En dehors des médicaments, quelles sont les mesures thérapeutiques qui vous conviennent ?
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P : «La thérapie du cri », ca existe ! Il y a un article entier dessus dans le bouquin sur les différentes
thérapies... Ca colte rien !! Et ca fait du bien. Il faut juste apprendre a crier !

Le shiatsu

Et mes amis, j’ai besoin des visites !! ca me rassure, enfin plutoét ¢a m’apaise, car en phase maniaque, j’ai
beaucoup d’assurance !je me sens soutenue. Bon j’entends que ¢a ne doit pas étre le défilé !

F : Souhaits et informations a prendre en compte au cours d’une hospitalisation :

P : Ca demande réflexion...

- Plus d’entretien, de dialogue avec les infirmiers.

- Pas de visite protocolaires. Je n’ai pas envie de dire des choses devant 1’assistante sociale, la
psychologue, les infirmiers, les étudiants... Il y a trop de monde, je ne supportais pas. Mon psy va
m’engueuler !

- plus d’animation, on végeéte ! J’ai voulu en mettre en phase maniaque mais je me suis faite un peu
engueuler ! (rires...)

- présence d’un psychologue, c’est indispensable dans le cheminement du soin de la crise. Aprés on est
libre de le vouloir ou pas, mais c’est important de le proposer. Pour le coup, il peut étre le médiateur, il a
une autre approche.

- m’autoriser a avoir des visites !!! Mais je sais ce que mon psychiatre va dire!

F : Concernant la personne de confiance.

(Les coordonnées ne seront pas inscrites ici bien évidemment pour le respect de ’anonymat de chacun.)

F : Acceptez-vous que la personne de confiance puisse accepter ou refuser un traitement ou une mesure
thérapeutique nouvelle sur lesquelles vous ne vous seriez pas déterminée dans les précédentes directives.
P :Non

F : Et de décider de votre entrée ou non dans un lieu de soin ?

P : Non.

Elles le pourront mais seulement si on en parle ensemble avant !!

P : Ca bouleverse quand méme !! Ca travaille !

F : Parce que vous reprenez tout ?

P : Oui.
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- 2°™ entretien : 22 Juin 2015.
Patient (P) ; Médecin psychiatre (M) ; Facilitateur (F)

M : Concernant les signes annonciateurs d’une crise, « le travail++ », ¢’est quoi ?

P : C’est lorsque je commengais a trop travailler.

M : D’accord.

P : Irritabilité, oui ! Je le mettrai méme en 1*. La perte d’objet je ne savais pas. Mais Dirritabilité, c’est ce
qui apparait en premier lorsque vous allez moins bien.

P : Ce n’est pas ce que je vois moi en 1%. Je m’en rends compte lorsque les autres me le font remarquer.

F : Ce n’est pas vraiment hiérarchisé.

M : Moi je dirais qu’un des signes annonciateurs est 1’apparition de conflits avec votre mere.

P : Vous avez raison.

M : A chaque état maniaque, il y a eu un conflit familial concordant avec une humeur qui s’exalte. Les
conflits familiaux ressortent plus en amont de la crise maniaque. Mais apres dites-moi si je me trompe.

P : Non, je ne suis pas en désaccord. C’était vrai avant. Mais ¢a s’est tellement aplani avec ma mére, on
en a beaucoup discuté, que ¢a me semble bien moins probable désormais.

M : D’accord.

Et la consommation de cannabis, enfin ’appétence vers les toxiques ?

F : On en a discuté juste avant de venir.

P : Oui on en a parlé. Cela m’a fait souffrir qu’on ne traite pas cela au début de ma maladie. Apres, c’est
clair que I’erreur a chaque fois a été de fumer un joint.

M : Je ne pense pas que ce soit le joint qui soit responsable des crises. Vous en consommez peut-étre
parce que ¢a s’accélére un peu, que vous avez du mal a dormir, donc vous essayez de vous apaiser avec
un joint, et cela acutise la crise.

La question c’est qu’est ce que vous fait faire la maladie lorsqu’elle se révéle.

P : A I’heure d’aujourd’hui j’ai confiance dans le fait de ne pas reconsommer. Mais vous avez raison,
c’est bien de le noter, car a la rigueur, s’il y a une crise je saurai qu’il faut I’éviter.

M : d’accord.

La pratique du sport intensive, oui a chaque crise on a pu le remarquer.

Concernant le traitement efficace sur la crise (Madame R avait noté 3 comprimés d’haviane):

M:...

P : Oui, je sais ce que vous allez dire, mais le but était de noter ce que je pense efficace chez moi en cas
de crise (Rires...).

Si je fais une crise, je veux qu’on m’assomme, que je dorme, et que I’on parle uniquement apres. Je n’ai
plus envie de parler lorsque je suis en crise.

M : Ca sert a rien je suis d’accord avec vous. Alors votre logique, c’est si je ne dors pas, je prends trois

havlane et je dormirai !
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P : Je ne veux pas de piqures ou de traitements qui me sédatent trop et me font baver comme le tercian ou
le loxapac.

M : Bon, il faut effectivement vous apaiser avec un traitement que vous pouvez supporter, comme une
benzodiazépine, le valium. Mais il faut rajouter un deuxiéme traitement régulateur de ’humeur en aigu
qui puisse agir rapidement sur la phase maniaque.

Bon, le valium on est d’accord ?

P : Oui mais pas en injection !

M : Pourquoi vous me parlez d’injection ? Si vous étes d’accord pour le traitement, il n’y a pas de raison
si vous 1’acceptez.

F : On est dans la situation ou les capacités de discernement ne sont pas forcément trés bonnes.

M : On peut mettre des gouttes.

P : Pourquoi ?

M : Si on considére que vous étes pas trop d’accord.

P : Je préfére les comprimés que les gouttes.

M : On marque du valium en comprimé alors. Par contre si vous étes trés haute, on ne pourra pas se
contenter de ca. Ca va pas suffire pour apaiser la crise et éviter tout ce qu’il peut se passer derriere, c’est a
dire éventuellement devoir passer la nuit a 1’hopital...

P : Aux urgences.

M : Aux urgences, mais ¢a vous fait pas plaisir sur le coup, vous étes avide de liberté, vous allez vouloir
aller chercher vos affaires que vous n’avez pas prévues parce que VOUS étes en crise.

P : Vous voulez rajouter quoi alors?

M : A la derniére hospitalisation, vous aviez du valium et du loxapac. Le loxapac, vous m’avez dit non.
Moi je mettrai du valium et du solian.

P : Non pas de solian !

M : Ok. Mais il faut mettre quelque chose. Je pars du postulat bien évidemment que vous n’avez pas
arrété votre traitement de fond.

P : Oui je I’arréterai pas !

M : Tout est possible !

L’objectif est de rapidement traiter 1’état maniaque, que le traitement de la crise marche vite pour que
vous ne restiez pas longtemps a 1’hopital. De toute fagon, ce traitement sera transitoire. C’est un
traitement de crise.

Donc pas de zyprexa, pas de solian, le xéroquel ?

P : D’accord.

M : Donc un comprimé a 300mg le 1% soir et on augmente & 600 mg & partir du 2°™ jour. Ce traitement,
le xéroquel et le valium, vous le conserverez a la maison...

P : Ou a I’hopital.

M : Ou a I’hdpital, mais 1’objectif c’est quand méme de 1’éviter. Et il sera arrété une fois la crise passée.
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Par contre, il n’existe pas en buvable, il faut vraiment prendre les cachets et ne pas tricher...

Alors, les choses a faire en situation de crise, vous avez noté me faire dormir. Oui, mais la nuit.

P : Oui mais quand je suis en crise, il faut me calmer, me mettre dans une chambre et me faire dormir.

M : Oui mais vous ne pouvez pas dormir le jour et la nuit. Oui vous calmer ; On peut noter pas de
stimulation.

Intervention d’un tiers pour le dialogue... ?

F : En fait c’est ne pas se retrouver seule face a une personne qu’elle ne connait pas dans un climat ou elle
n’est pas bien.

M : D’accord, dans la mesure du possible Magali.

P : Oui évidemment.

M : En cas de nécessité¢ d’hospitalisation, en service classique, vous avez mis non. Mais si vous étes en
phase aigue, la clinique ne vous prendra pas.

P : Oui je sais, il faudrait que je reste quelques jours aux urgences. Mais au bout de quelques jours ils me
prennent.

M : Et en chambre d’isolement il y a des personnes qui disent oui ??

P : Ben moi non, mais ce serait sympa de discuter des alternatives, parce que je savais pas.

M : Bon de toutes fagons je sais bien que 1’unité vous ne voudrez pas. Mais si ¢’est vraiment nécessaire ?
La on essaie d’éviter I’hospitalisation en fait.

F : Soit I’hospitalisation, soit de limiter la durée d’hospitalisation.

M : D’accord.

Bon chez la personne de confiance, trés bien, mais pour le traitement, qui est ce qui gére ?

P : Moi, je n’ai jamais eu besoin de personne pour le traitement.

M : Oui mais on est dans la situation ou vous étes en crise. Quand vous étes maniaque, vous avez du mal
a m’écouter. Dans ces périodes, vous savez mieux que moi !

P : (rires...)

M : Est ce que vous seriez d’accord pour qu’il y ait une infirmiére libérale qui passe dans le cas d’une
hospitalisation a domicile ? Ce qui me permettrait d’avoir un retour sur I’efficacité, les effets
indésirables. ..

P : Oui, ca ¢ca ne me dérangerait pas. VVous étes coriace quand méme !

M : Vous aussi vous étes dure en négociation.

Alors concernant les traitements refusés. Mettez le zyprexa hein !

P : Je croyais que c’était pas un traitement de la crise en fait.

M : Ah si c’est un vrai traitement d’urgence de la phase maniaque. On met le loxapac aussi ; et le zyprexa
je marque prise de poids importante et rapide !

Ensuite, concernant les traitements acceptés...

P : Je ne savais pas du coup avant que I’on en discute.

M : D’accord, donc on rajoute le valium, le xéroquel, 1’atarax et I’havlane.
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Concernant les mesures thérapeutiques qui vous conviennent, la thérapie du cri...

P : Oui, c’est ce que j’expliquais...

M : Oui je vois trés bien ce que vous voulez dire, on en a déja parlé. Je sais que ¢a marche bien chez
vous. Avoir les visites de vos amis. Moi je dirais qu’il faut aussi vous laisser sortir un peu.

P : Ca je sais pas. J’arrive a étre objective et, si je suis vraiment €n Crise, je ne suis pas contre le secteur
ferme.

M : Oui ¢a je le sais. Mais I’expérience de la derniére hospitalisation a montré que plus on vous garde
plus c’est compliqué. L’enfermement crée un phénomeéne de « cocotte minute » chez vous et que le fait
que vous soyez un peu sortie ¢a a fait du bien. Bon bien sir, contrairement a la derniére fois, il faut les
organiser les sorties...

P : Apres ce qui m’a fait le plus souffrir au secteur fermé, ¢a a été...

M : L’isolement ? Enfin I’isolement dans 1’hopital.

P : Oui, de ne pas voir mes amis. J’en ai besoin, ¢a me rassure, ¢a m’apaise. Cette restriction des visites,
c’est un peu paradoxal pour que ¢a aille mieux.

M : Moi je rajoute, m’accompagner a sortir accompagnée de mes amis. Si tout le monde est d’accord a ce
moment évidemment.

Alors souhaits et informations a prendre en compte : pas de visites protocolaire (Rires...) Parce qu’on est
beaucoup dans la chambre ?

P : C’est trés compliqué quand on est en crise qu’il y ait tout le service dans la chambre.

M : Je comprends, vous n’étes pas la premiére a me le dire. Alors peut étre que vous n’avez pas 0sé mais
vous pouvez le dire et on le respecte. On peut noter maximum deux personnes 1’infirmier et le médecin.

P : Je suis contente que vous I’entendiez et que vous le compreniez.

M : Plus de dialogue et d’entretien, ¢a je suis d’accord.

Quand vous €étes maniaque, vous voulez pas qu’on donne de renseignement a votre mére.

P : Non je préfere lui en parler ensuite moi-méme.

M : D’accord.

Le protocole ainsi finalisé est présenté en annexe (ANNEXE 9)

- Evaluation du ressenti de Madame R par rapport a cette expérience.

Madame R nous a envoyé par mail son ressenti un mois apres la mise en place du protocole.

Quel est votre ressenti par rapport & la mise en place de ces directives anticipées?

(Aide: Comment percevez-vous cette expérience? Quelles sont vos impressions aprés avoir mis en place
ces directives ? Qu'est ce que cela représente pour vous ? Quels sont les avantages? Quels sont les

inconvénients?)
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« Concernant 1’expérience de 1’établissement du plan de crise, mes premicres pensées €taient
tournées vers la nécessité et I’importance de cette démarche.
Je n’ai pas vraiment pris en considération la possibilit¢ de raviver des souvenirs difficiles lors des
entretiens.
Apres ces rencontres, la peur de revivre cette expérience de crise est restée quelques jours. Aujourd’hui je
suis soulagée d’avoir passé ce cap et I’envie de croire que ce plan n’aura pas lieu d’étre utilisé est de
nouveau dans mon esprit.
Cependant, mon entretien avec mon psychiatre m’a permis de confirmer mon choix dans la confiance que
j’accorde a mon soignant et la connaissance qu’il peut avoir de moi.
En outre, j’ai réalisé qu’il s’accordait la possibilité de changer sa pratique concernant ma prise en
charge.
Cependant, je reste véritablement dans le doute quant a I’application possible de ce plan....Si on pouvait
me persuader qu’il serait appliqué en cas de crise j’aurai peut étre plus de facilités pour percevoir les
avantages et inconvénients.
Jai toutefois échangé avec mes personnes de confiance qui ont percu la démarche comme nécessaire
mais encore une fois le doute qu’elles soient appelées et rendues responsables de ma prise charge

subsiste... »

- Commentaires cliniques : Une vraie négociation dans un contexte de rétablissement avance.

Nous avons pu observer au cours de ces entretiens, le recul de la patiente par rapport a ses crises
passées.
Il s’agit d’une patiente souffrant d’un trouble bipolaire de type 1 depuis environ 15 ans. Ses crises aigues
se sont le plus souvent manifestées par des épisodes maniaques.
Son histoire clinique est émaillée de plusieurs crises ayant nécessité des hospitalisations contraintes ainsi
que des mises en chambre d’isolement a quelques reprises dont le vécu reste particulierement douloureux.
Elle a d’ailleurs insisté a plusieurs reprises au cours de ces entretiens sur le fait de ne pas avoir d’injection
qu’elle décrit comme un traitement « humiliant ».
Cela fait maintenant deux ans que la patiente n’a pas fait de crise.
Elle était trés enthousiaste par rapport a la réalisation de ce projet. Ce n’est d’ailleurs pas son médecin qui
lui a proposé mais bien elle qui I’a proposé a son médecin. Elle le définit d’ailleurs elle méme comme un
« plan de crise » : « Concernant [’expérience de [’établissement du plan de crise, mes premieres pensées
étaient tournées vers la nécessité et ['importance de cette démarche. » Cette démarche semble importante

pour la patiente qui remplit le questionnaire avec beaucoup de sérieux et de précision.
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L’impression qui ressort du premier entretien avec le facilitateur uniquement, est que la patiente
se connait bien.
Elle pointe en effet facilement les signes annonciateurs d’une crise et les liste d’ailleurs avec beaucoup
d’humour. 11 s’agit de signes classiques retrouvés dans les épisodes maniaques que la patiente note
comme perturbant son quotidien : la perte des objets, les modifications du sommeil, son comportement au
travail...
Forte de ses expériences de crise passées, elle exprime et cible facilement ce qui lui fait du bien lors des
crises.
Les rares questions qui restent en suspend au cours de ce premier entretien sont celles concernant la prise
en charge a proprement parler au moment de la crise « un plan de crise » ainsi que 1’éventualité d’une
nécessité de chambre d’isolement thérapeutique.
L’important pour elle au moment de la crise est de s’apaiser « Faites moi dormir et demain on discutera
calmement quand je serai réveillée ! »
Lors de ses crises la patiente exprime avoir été souvent prise a défaut « le probleme, c’est le mensonge.
(...) On vous dit on va vous donner un traitement et ensuite on discutera. Mais vous vous réveillez et vous
étes en chambre d’isolement | ». Elle reste perplexe par rapport aux situations de crises et met en avant un
manque de confiance dans les soignants qu’elle ne connait pas notamment aux urgences: « j’aurai besoin
d’un témoin. J'ai ressenti beaucoup d’injustice et d’absence d’écoute du soignant », « ce pourrait étre un
professionnel que je connais du moins pour [l’arrivée aux urgences. » ; « c’est la base, c’est ce qui
conditionne la suite de la prise en charge. »
Au cours de I’entretien avec son psychiatre, plusieurs éléments apparaissent :

- undialogue entre deux personnes qui se connaissent bien,
- une négociation pour chaque élément abordé dans ce protocole.

Il s’agit d’un réel partage d’informations entre la patiente et son médecin aboutissant a une prise en
charge commune.
Il'y a eu une véritable recherche d’un consensus entre le médecin et sa patiente au fil du dialogue,

notamment au sujet des traitements.

Ces entretiens illustrent bien la notion du travail de rétablissement, d’empowerment, déja
commencé par cette patiente. En effet, Madame R connait bien sa maladie et ses symptdmes et a
également trouvé au cours du temps ses sources de bien-étre comme elle le dit indispensables a son
équilibre : « En tout cas, je sais aller chercher mon bien-étre je crois ».

L’empowerment, pour &tre mis en ccuvre nécessite de la part du professionnel de reconnaitre le patient
comme un acteur et un partenaire de ses soins a part entiere.
Dans ce cas, le patient reste acteur de son soin et, est accompagné par son médecin dans des prises de

décisions souvent difficiles et parfois violentes ou percues comme telles.
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Comme nous I’exprime la patiente, cette démarche a également permis de renforcer 1’alliance
thérapeutique entre le médecin et son patient: « mon entretien avec mon psychiatre m’a permis de
confirmer mon choix dans la confiance que j accorde a mon soignant et la connaissance qu’il peut avoir
de moi. En outre, j’ai réalisé qu’il s accordait la possibilité de changer sa pratique concernant ma prise

en charge. »

2. Monsieur C.

- Présentation :

Age : 34 ans.

Biographie :

= Situation familiale :
- D’origine Algérienne ;
- Célibataire sans enfant ;
- Pére décédé en 2008 ;

- Deuxiéme enfant d’une fratrie de 6.

= Sijtuation socio-économique et professionnelle :
- Vit seul.
- Parcours scolaire : Titulaire d’'un BEP de comptabilité.

- Parcours professionnel : Sans emploi. Monsieur C est actuellement en formation.

Histoire de la maladie :

Diagnostic(s) CIM 10 :

- F200 : Schizophrénie paranoide continue

Patient suivi pour schizophrénie depuis 2008.
- Difficultés relationnelles existantes des 1’adolescence avec notion de placement en Foyer.
- Présence de symptobmes a type de troubles du comportement et de repli social accentués a partir de

2008, date du déces de son pére. Début d’un traitement par neuroleptique en 2008.
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- Premiere hospitalisation en 2010 en Hospitalisation a la Demande d’un Tiers (HDT) suite a une
décompensation délirante a thématique principalement mystique accompagnée d’une désorganisation
psychique.

Il a alors été hospitalisé 5 jours en secteur fermé. L’hospitalisation a ensuite été poursuivie en unité
ouverte et a pris fin suite a la fugue du patient de I’hopital.

- Quelques mois apres, toujours en 2010, nouvelle hospitalisation en HDT pour décompensation de sa
pathologie avec prise en charge initiale en chambre d’isolement thérapeutique. Il vivait alors dans la rue
depuis plusieurs mois et était en rupture de tout suivi et de tout traitement.

Au cours de cette hospitalisation, Monsieur C. semble adhérer aux soins. Un projet d’activités en hopital
de jour et une adhésion a un groupe d’entraide mutuelle est mis en place.

- Il partira ensuite en voyage dans sa famille en Algérie durant plusieurs mois.

- Nouvelle hospitalisation en 2012, & son retour d’Algérie ou il a arrété toute prise en charge
thérapeutique. Devant une symptomatologie délirante importante et une absence d’adhésion aux soins
avec refus de tout soin, une mesure de soins a la demande d’un tiers d’urgence (SDTu) est mise en place
et Monsieur C. est de nouveau hospitalisé en chambre d’isolement thérapeutique durant 3 jours, puis
I’hospitalisation sera poursuivie 3 mois.

- En 2013, il est hospitalisé a deux reprises suite a des décompensations aigues délirantes avec présence
de troubles du comportement nécessitant de houveau une prise en charge initiale en secteur fermé.

- En 2014, il est de nouveau hospitalisé en SDT. Au cours de cette hospitalisation, il entreprend des
démarches avec I’aide de I’équipe soignante, et il s’inscrit a une formation et a un BAC professionnel en
logistique/gestion des stocks.

A sa sortie d’hospitalisation, il poursuit sa formation et ses stages se passent bien. La mesure de
contrainte est maintenue avec la mise en place d’un programme de soin en ambulatoire.

La mesure de contrainte sera levée au début de I’année 2015.

- Au printemps 2015, il est de nouveau hospitalisé suite & une rupture de traitement. Au cours de cette
hospitalisation, le patient est moins hostile a la prise en charge par rapport aux hospitalisations
antérieures. 1l est plus critique par rapport a ses troubles.

- Au début de 1’été 2015, il est hospitalisé cette fois-ci a sa demande suite a une recrudescence anxio-
délirante importante percue par le patient a ’approche de ses examens. Il a alors augmenté son traitement
au domicile et a contacté son psychiatre. Cette hospitalisation est, contrairement aux autres, programmée
avec son psychiatre traitant.

C’est a D’approche de sa sortie d’hospitalisation que nous avons réalisé ce protocole de directives

anticipees.
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- 1% entretien : 27 Juin 2015 : le menu.
Patient (P) ; facilitateur (F)

- Quel est votre trouble psychique ?
: D’aprés ce qu’on m’avait annoncé a I’époque, ce serait la schizophrénie.
- Quel est votre suivi psychiatrique actuel ?
: Dr C, une consultation par mois.
: Avez-vous un suivi psychologique actuellement ?
: Non.
: Quels sont vos antécédents médicaux ou chirurgicaux ?
: Je n’ai jamais eu d’opération ni de maladie.
: Avez-vous un Médecin traitant ?
:Oui,Dr T
: Vous connaissez-vous des allergies ?
- Non aucune
: Est ce que vous connaissez votre traitement actuel ?
: Oui je prends du Zyprexa,
: Vous connaissez le dosage ?
: Oui, 1 comprimé de 10mg le soir

: Utilisez-vous d’autres sources de bien-étre ?

T M TV M TV M U M U M T M TV M T M T T

: Oui! Il 'y a la musique, les films, les livres de manga. Les jeux vidéo également, ¢ca me détend
beaucoup

F : 11 y a pas mal de choses qui vous intéresse. Vous ne les amenez pas a I’hopital.

P : non je les garde a la maison. J’évite d’apporter des choses personnelles, il y a souvent des vols a
I’hopital.

F : Lors d’une crise, quel sont les signes annonciateurs d’une crise ?

P : La contrariété engendre souvent une crise. Par exemple, parfois, lorsque je regarde un reportage a la
télévision ou une émission, un débat, le sujet m’irrite, me touche. Et cela peut m’arriver de m’énerver par
la suite toute une apres midi, je suis contrarié et ¢’est ensuite que ¢a peut revenir.

F : Qu’est ce qui peut revenir ?

P: Ce qui revient c’est une sensation, un sentiment indescriptible. Mais cela me conduit parfois en
situation de crise.

F : C’est au niveau des pensées ou une sensation physique ?

P : Non ce n’est pas au niveau physique. Je n’ai pas les mots. C’est un ensemble de facteurs de stress qui
font que je suis irritable et que la crise peut apparaitre.

F : Existe-t-il un traitement d’urgence efficace sur la crise ?
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P : Oui, je crois, c’est ce qu’il s’est passé la derniére fois avant que je sois hospitalisé. Y’a un truc qui m’a
énervé a la télé. Alors j’ai essayé de me calmer et j’ai majoré mon traitement a 2 comprimés de zyprexa.
11 faut que je m’isole. Par exemple, lorsque je suis a I’extérieur, en train de faire des courses, et que cela
m’arrive, j’essaie de vite rentrer a la maison pour m’isoler.

F : Y’a t-il des choses a faire lors d’une situation de crise, autres que des médicaments ?

P : Oui, bien sr, je reste chez moi, je me détends avec de la musique. Je fais également de la méditation
pour essayer de me calmer.

F : Et aller rechercher du soutien aupres d’une autre personne ?

P : Oui parfois, j’appelle ma famille, mes fréres et mes sceurs et ma mere.

F : En cas de nécessité d’hospitalisation... Si le médecin vous dit « on vous hospitalise », acceptez vous
en service classique ?

P : Oui, dans ’unité.

F : Et en chambre d’isolement ?

P : Non, ca ne ferait qu’empirer la situation.

F: Concernant la prise en charge thérapeutique... Quels traitements refuseriez-vous de vous voir
administrer du fait d’expériences négatives dans le passé ?

P : Il'yen aplusieurs.

- Le Xeplion, c’était une expérience atroce, j’ai cru que j’allais mourir, je tremblais, j’avais froid, je ne
pouvais plus bouger, comme si j’étais paralysé. J’ai méme fait un malaise. C’était au secteur fermé.

Je ne veux pas de piqures, je ne prends que des cachets.

- Le solian car il crée chez moi des insomnies ce qui ne m’aide pas a me détendre.

- Il 'y a également le risperdal, j’avais des raideurs et des contractures qui étaient difficilement
supportables.

- Pas de benzodiazépine non plus. Cela me sédate trop.

F : Quels traitements accepteriez-vous ?

P : Le zyprexa me convient bien.

F : En dehors des médicaments, quelles sont les mesures thérapeutiques qui vous conviennent ?

P : Ce qui m’aide beaucoup, c’est de pouvoir faire des activités, comme les sorties thérapeutiques, avoir
des permissions pour pouvoir m’aérer et voir ma famille. Cela m’occupe et me détend.

C’est important pour moi aussi de continuer ma formation.

F : Souhaits et informations a prendre en compte au cours d’une hospitalisation. ..

P : 1l est trés important pour moi d’avoir des permissions.

Il est important que je n’arréte pas mes études, ma formation et que dans la mesure du possible je
poursuive pendant I’hospitalisation.

Je souhaite également que ma famille soit prévenue lorsque je suis hospitalisé et en priorité ma mére et
mon grand frére.

F : Concernant la personne de confiance.
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(Les coordonnées ne seront pas inscrites ici bien évidemment pour le respect de I’anonymat de chacun.)

F : Acceptez-vous que la personne de confiance puisse accepter ou refuser un traitement ou une mesure
thérapeutique nouvelle sur lesquelles vous ne vous seriez pas déterminée dans les précédentes directives.
P : Oui

F : Et de décider de votre entrée ou non dans un lieu de soin ?

P : Oui

- 2°™ entretien : 21 Juillet 2015.
Patient (P) ; Médecin psychiatre (M) ; le Facilitateur (F)

M : (lecture du début du protocole...)

Le suivi psychologique, c’est dommage qu’on ne puisse pas vous le proposer. Le jour ou il y a plus de
psychologue dans le service et que vous €tes demandeur d’un peu plus de soutien, on peut aussi vous
proposer des rendez-vous.

M : Concernant vos sources de bien-étre, je ne savais pas que vous lisiez des mangas.

P : Oui, beaucoup.

M : Vous les achetez ou vous allez dans une bibliothéque ?

P : Je les lis sur internet, et lorsque j’ai un peu d’argent de c6té, je vais m’en acheter un.

M : Les jeux vidéo vous y jouez souvent ?

P : Plus trop en ce moment, le dernier que j’ai acheté est résident evil 6, je n’y ai pas encore joué.

M : C’est une histoire de temps ou c’est autre chose ?

P : Je n’ai plus trop le temps avec ma formation c’est vrai. Mais j’ai moins envie de jouer, j’ai moins de
patience.

M : Ca on en reparlera, ce sont des choses qui m’intéressent.

M : Concernant les signes annonciateurs d’une crise, je rajouterai qu’il y a souvent un désaccord, un
décalage avec votre entourage. VVous vous accrochez plus avec votre entourage.

P : Oui, ¢a m’arrivait souvent avec ma mere.

M : Ca a souvent été votre fagon de dire les choses qui a pu inquiéter. C’est un indice indirect, tout seul,
VOUS ne vous en rendez pas compte.

P : Oui c’est vrai, il faudrait le rajouter.

M : Alors, concernant le traitement efficace sur la crise, c’est vous isoler et augmenter le traitement a 2
comprimés. Ca c’est ce que vous avez déja fait avant cette hospitalisation, et c’est intéressant que de
fagon spontanée vous ayez trouvé un traitement de crise qui vous convient.

Je suis d’accord avec ce traitement.

Au sujet des choses a faire lors d’une situation de crise, vous avez noté « écouter de la musique », cela

vous aide ?
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P : Oui enormément.

M : Parce que parfois, les musiques avec des paroles, cela devient trop dur en période de crise.

P : J’écoute les musiques de mes films préférés, des mangas et des jeux vidéo. Il n’y a pas de parole, ¢a
me détend.

M : Il y a autre chose aussi que vous n’avez pas noté, mais ¢’est vous qui nous 1’avez expliqué cette fois-
ci vous vous rappelez ?

P : Oui c’est de m’isoler.

M : Et de freiner un peu les priéres.

P : Oui c’est vrai c’est ¢a. Et ¢’est important que je m’isole aussi. M’isoler, ¢’est pour ma sécurité et pour
celle des autres, comme ¢a je ne cause pas de tort a qui que ce soit et je peux me concentrer sur ma santé.
M : En cas de nécessité d’hospitalisation en chambre de soins intensif fermée, vous avez marqué non.
C’est pourtant ce qu’il s’est passé jusqu’a cette hospitalisation ot on 1’a évitée.

P : Oui, mais je me suis apercu en y réfléchissant que si je n’avais pas ¢té au secteur fermé, il me serait
peut étre arrivé quelques chose de plus dangereux, je me serais mis probablement en danger.

M : C’est aussi ce qu’il fait qu’a votre demande on a laissé un programme de soin. La levée de la mesure
de contrainte a souvent été pour vous, vous me dites si je me trompe, un peu comme un symbole que vous
seriez moins bien soutenu.

P : Oui et c’est pour ¢a que si vous le jugez utile, ¢’est peut étre mieux de me mettre au secteur fermé si
c’est nécessaire. Tout comme 1’hospitalisation sous contrainte par vous ou a la demande de ma famille.

M : Parmi les traitements que vous refusez, il y a le xéplion.

P : Oui je tremblais, j’avais froid, je me sentais comme paralysé.

M : Je vais le rajouter dans les alertes dans votre dossier médical.

P : C’est surtout avec les injections. Je refuse les piqures.

F : Mais avez-vous eu d’autres injections que le xéplion ?

P : Oui, aux urgences, j’ai eu une piqure. Ca m’a calmé, je me suis détendu et je me suis endormi. Celle-
la a la rigueur ca va.

M : Trés bien, c’est donc surtout les injections par xéplion. Vous aviez noté aussi le solian pour des
insomnies et le risperdal qui est une molécule proche du xéplion.

P : Oui j’ai les mémes effets avec les deux.

M : Je suis en accord avec vos souhaits pour le reste du protocole. Il n’y a aucune personne que vous ne
voudriez pas prévenir en cas d’hospitalisation ? Parfois, il y a des histoires de familles.

P : Non non.

M : C’est facile avec vous. De plus c’est une chose qu’on organisait par oral, ce projet tombe bien.

Si vous étes d’accord, on peut en mettre une copie dans votre dossier médical de ’APHM. Comme ¢a par

exemple, si vous vous retrouvez aux urgences, tout le monde peut y avoir acces.

Le protocole ainsi finalisé est présenté en annexe (ANNEXE 9).
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- Ressenti de Monsieur C. par rapport a cette expérience.

Monsieur C nous a envoyé par mail son ressenti deux semaines apres la mise en place du protocole.

Quel est votre ressenti par rapport a la mise en place de ces directives anticipées?

(Aide: Comment percevez-vous cette expérience? Quelles sont vos impressions aprés avoir mis en place
ces directives ? Qu'est ce que cela représente pour vous ? Quels sont les avantages? Quels sont les

inconvénients?)

« J’ai réalisé ce protocole a la fin d’une hospitalisation qui m’a été bénéfique. C’est une renaissance.
Avec ce protocole, je me suis senti rassuré, j’ai trouvé que c’était une bonne idée. Cela représente une
avancée vers la guérison.

Un des avantages pour moi est que les personnes que j’aime peuvent me rappeler a I’ordre lorsque je suis
dans un état second.

Il n’y a aucun inconvénient. »

- Commentaires cliniques : Une prise de conscience apres la crise.

Monsieur C souffre d’une schizophrénie. Une des caractéristiques principales de cette pathologie est le
déni des troubles, jusqu’alors bien présent chez ce patient.

L’histoire de la maladie est en effet marquée par plusieurs crises aigues consécutives a des ruptures de
soins et ayant nécessité des soins contre son greé.

Pourtant cette derniére hospitalisation a été organisée a sa demande suite a une recrudescence anxio-
délirante dans un contexte de préparation d’examen.

Au cours de cette hospitalisation, le patient évogque aux soignants les choses ayant pu provoquer cette
crise. C’est dans ce contexte que son médecin alors au courant de ce travail lui a proposé d’y participer.
Lorsque nous avons rencontré Monsieur C, ’hospitalisation touchait a sa fin et il préparait sa sortie avec
un peu d’appréhension.

Le cas de Monsieur C est particulier, car il s’agit de la seule personne ayant réalisé ce travail juste aprés
une période de crise. Il s’agit d’un moment considéré comme propice a la rédaction de directives
anticipées psychiatriques comme nous 1’avons relevé dans la littérature (79) (a), (80) (b), (81) (c).

Les souvenirs de la crise étaient encore présents dans la mémoire du patient. Au cours du premier
entretien, il revient effectivement sur les événements ayant pu déclencher la crise et sur ce qu’il a fait
pour désamorcer la crise : «Y’a un truc qui m’a énervé a la télé. Alors j’'ai essayé de me calmer et j ai
majoré mon traitement a 2 comprimés de zyprexa. »

Ce qu’il ressort de ces entretiens est I’aspect « éducation thérapeutique » pour le patient. Ce travail lui a
permis de mettre par écrit les différents éléments de sa prise en charge.
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Toutes ces informations ont été reprises avec son psychiatre au cours du 2°™ entretien.

On peut souligner que le role du facilitateur n’a été¢ que mineur au cours de 1’entretien avec le psychiatre.
Un véritable travail commun s’est mis en place entre le médecin et son patient autour des différents
thémes abordés dans le protocole.

A plusieurs reprises, le psychiatre a dit avoir appris des choses au sujet du patient.

Le psychiatre précise qu’il s’agissait pour lui du moment opportun pour discuter avec son patient de la
maladie et de la prise en charge : « ¢’est quelque chose qu’on organisait par oral, ce projet tombe bien ».
Le bilan de ce travail semble positif tant pour le psychiatre que pour le patient qui précise qu’ « avec ce
protocole, je me suis senti rassure. J'ai trouvé que c’était une bonne idée. Cela représente une avancée
vers la guérison ».

Dans le cas de Monsieur C, les directives anticipées psychiatriques semblent étre envisagées comme le
bilan de I’hospitalisation, de la crise, et le support d’une réflexion sur les perspectives de prise en charge

ultérieures.

3. Monsieur M.

- Présentation :

Age : 43 ans.

Biographie :

= Situation familiale :
- Célibataire, un enfant qu’il ne voit pas ;
- Parents séparés ;

- quatre fréres.

= Sijtuation socio-économique et professionnelle :
- Vit actuellement seul en appartement thérapeutique.
- Parcours scolaire : titulaire d’un diplome d’infographiste (école a Paris).
- Parcours professionnel : Dessine pour différents projets en collaboration.
- Revenu : AAH.
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Histoire de la maladie :

Diagnostic(s) CIM 10 :
- Trouble schizoaffectif
- syndrome de dépendance au tabac.

Patient suivi pour trouble schizoaffectif depuis 2008

- 1°® hospitalisation en 2008 en Hospitalisation d’Office (HO), pour décompensation délirante a
thématique principalement mystique avec passage a 1’acte hétéro-agressif (menace d’un membre de sa
famille a I’arme blanche).

Hospitalisation en secteur fermé dans une autre région, durant 3 semaines, selon le patient, qui en
exprime un souvenir extrémement douloureux.

La mesure d’HO a été levée au bout d’un mois et demi environ.

- Nouvelle hospitalisation en Hospitalisation a la demande d’un tiers en novembre 2009 pour
décompensation délirante avec troubles du comportement et composante thymique haute dans un contexte
de rupture de traitement. 1l vivait alors chez sa mére.

- A la suite de cette hospitalisation, il est pris en charge en hépital de jour, en réhabilitation
psychosociale. Un projet d’appartement thérapeutique aboutit en 2014.

- Au cours de I’été 2014, I’équipe ULICE (unité locale d’intervention, de crise et d’évaluation) intervient
au domicile pour agitation et recrudescence anxieuse. A ce moment Ia, la prise en charge a pu étre faite au
domicile et n’a pas nécessité d’hospitalisation.

- 1l est de nouveau hospitalisé en Janvier 2015 en soins a la demande d’un tiers (SDT) pour syndrome
délirant a thématique persécutoire dans un contexte de non mauvaise compliance au traitement.

Au cours de cette hospitalisation, un traitement par injection retard est mis en place.

D’autre part, au cours de cette hospitalisation, 1’alliance thérapeutique est de meilleure qualité et
Monsieur M. s’intéresse aux signes précurseurs des rechutes et identifie des modifications dans sa
maniére de dessiner ainsi que la présence d’accrochages aves son entourage.

L’hospitalisation a duré un mois et la mesure de SDT a été levée avant sa sortie.

- Depuis, Monsieur M est régulierement suivi en consultation et au centre médico-psychologique.
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- 1% entretien : 29 Juin 2015
Patient (P) et Facilitateur (F) : le menu.

- Quel est votre trouble psychique ?

: Je ne sais pas exactement le terme, trouble schizophréne affectif.

: Trouble schizo affectif ?

: Oui, c’est ce qui a été posé comme diagnostic.

- Quel est votre suivi psychiatrique actuel ?

: En consultation avec le Dr. N, ainsi qu’au Centre médico-psychologique.
: Avez-vous un suivi psychologique actuellement ?

: Non.

: Quels sont vos antécédents médicaux ou chirurgicaux ?

T M TV M U M U M T T

: Juste I’appendicite.

F: Ce qui est important, c’est les pathologies en cours qui pourraient étre minimisées en cas
d’hospitalisation en urgence.

M : Non je n’en ai pas.

F : Avez-vous un Médecin traitant ?

P: oui, Dr M

F : Vous connaissez-vous des allergies ?

P : Non aucune.

F : Est ce que vous connaissez votre traitement actuel ?

P : Abilify Maintena 400mg, il faudra vérifier la posologie avec mon psychiatre. Et parfois, du Valium,
mais j’en prends trés peu.

F : On pourrait noter « si besoin » alors.

P : Oui.

F : Utilisez-vous d’autres sources de bien-étre ?

P : Oui, mes loisirs. En premier lieu le dessin, comme je suis illustrateur, mais aussi la musique, le
cinéma. La marche a pied me fait beaucoup de bien. Voir ma famille également.

: Lors d’une crise, quel sont les signes annonciateurs d’une crise ?

: Ca c’est plus difficile.

- Les choses qui arrivent progressivement en amont de la crise.

: L’hyperactivité je pense au départ.

: Des signes dans votre comportement, votre attitude, dans votre manicre d’étre.

T M U M T T

: J’ai du mal a les définir par moi-méme. 1l faudrait peut-étre demander I’avis d’une personne extérieure

qui ait pu voir une de mes « crises ». Je sais que je suis agressif, replié non, on me I’a dit mais je 1’ai pas

percu.
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F : N’avez-vous pas des souvenirs de personnes de votre entourage qui auraient remarqué des signes dont
ils vous auraient fait part ?

P : L’agressivité, si, ¢’est la principale chose qui est sortie.

Ah j’ai aussi des problémes de concentration, je vais regarder un film ou lire une bande dessinée et
j’arrive pas a poursuivre 1’acte, ¢a me gonfle rapidement. Je ne sais pas si ¢a peut étre un signe
annonciateur.

F : Si bien sur.

P : Mais je ne sais pas comment le formuler.

F : perte de concentration, difficultés a se concentrer.

P : D’accord. Apres ¢’est difficile car j’ai le souvenir de crises qui sont assez floues. Je crois que le stress
engendre la crise aussi. L’année derniére, je faisais une formation, et j’ai eu des commandes

d’illustrations en méme temps. Du coup le stress est souvent un événement déclencheur.

T

: C’est donc la mauvaise gestion du stress ou le surmenage qui serait un signe annonciateur.
: Oui.
: Les autres choses viendront peut-étre au cours de votre discussion avec votre médecin.

: Il peut se permettre de rajouter des choses ?

m T M T

: Aprés en avoir discuté avec vous et avec votre accord, oui, ¢c’est méme un des intéréts de lui présenter
ce document.

Vous aviez dit perte d’appétit aussi.

P : Oui un peu.

F : Existe-t-il un traitement d’urgence efficace sur la crise ?

P : Le seul traitement que j’ai c’est 1’abilify. Lorsque j’ai été hospitalisé, en crise, je ne sais plus ce qu’ils
m’ont donné, mais en une semaine, trés vite je suis retombé, avec quelques petits problémes de pensées,
mais je suis rapidement revenu a un état stable. Il y avait du valium, c’est certain. Apres je ne sais pas.

F : On peut mettre oui et préciser plus tard quand nous verrons votre psychiatre.

Il'y avait donc le valium.

F : Y’a t-il des choses a faire lors d’une situation de crise, autres que des médicaments ?

P: C’est surtout prévenir mes proches et 1’hospitalisation. Ce qui a permis que j’aille mieux c’est
I’hospitalisation, je ne vois pas beaucoup d’autres solutions.

F : D’autres solutions pour que vous vous sentiez réassuré ?

P : Des entretiens. Une fois par semaine, ¢ca permet d’avoir des repéres sur I’évolution de la guérison.
Mais est ce que cela ne fait pas partie des protocoles ?

F : Probablement mais la c¢’est votre protocole, il est important de le personnaliser.

P : Oui alors j’ai besoin d’entretiens réguliers avec le personnel soignant.

F : En cas de nécessité d’hospitalisation... Si le médecin vous dit « on vous hospitalise », acceptez vous

en service classique ?
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P : Oui oui. Concernant les alternatives en cas de refus, ¢ca m’est arrivé qu’une fois de refuser. J’ai été
surpris de me retrouver a 1’hopital en fait. Ca avait duré deux jours car je ne me sentais pas en crise.

Mais en général je suis plutot pour I’hospitalisation.

F : Et en chambre d’isolement ?

P : Et bien s’il y a une agressivité de ma part, c’est pas a moi de décider si je dois étre isolé ou pas.

F : Oui mais on part du principe que les soignants vous disent que vous devez étre isolé.

P : Oui mais si je refuse ? L’alternative, euh en chambre normale, avec un sédatif. De toute fagon, ¢’est
évolutif.

F : Oui vous pourrez méme essayer de trouver une solution alternative en discutant avec votre psychiatre.

P : Oui

F : Concernant la prise en charge thérapeutique... Vous me parliez tout a I’heure de traitement que vous
aviez mal supporté. Alors justement, quels traitements refuseriez-vous de vous voir administrer du fait
d’expériences négatives dans le passé ?

P : Oui ’haldol, a cause des impatiences et d’une altération du sommeil. Il y a aussi le zyprexa, car j’ai
pris beaucoup de poids. Et le xéroquel qui me rendait plus agressif et avec lequel mon sommeil était
également altéré.

F : Quels traitements accepteriez-vous ?

P : L’abilify, le valium et le sédatif dont je ne me rappelle plus le nom. Je me souviens que j’en ai eu et
que ¢a a marché mais je ne me rappelle plus le nom.

F : En dehors des médicaments, quelles sont les mesures thérapeutiques qui vous conviennent ?

P : Sortir avec le CMP, j’aime bien. Les visites des proches, ¢’est important également.

F : Qu’est ce qui vous a permis...

P: De passer le cap ? Le dessin, c’est vraiment le dessin. Pouvoir dessiner tranquillement dans ma
chambre pour dessiner, ¢ca m’a permis de supporter 1’hospitalisation. Il y a aussi la discussion avec les
autres patients. On a un peu le méme parcours, ils sont un peu dans la méme souffrance, c’est intéressant.
s ont vécu des choses similaires.

F : C’est important de le notifier pour des soignants qui ne vous connaissent pas.

Concernant vos souhaits et les informations a prendre en compte au cours d’une hospitalisation :

P : De I’eau chaude (rires...). Non, je ne pourrai pas dire, chaque moment a ses désirs particuliers.

F : Vous pouvez y réfléchir et nous en informer plus tard.

P : Oui, enfin, c’est pour améliorer le sé¢jour a I’hopital ? Moi dans I’ensemble, ¢a s’est trés bien passé.
Apres effectivement c’est différent si je suis dans un autre hopital.

F : Vous nous en parliez tout a 1’heure.

P : Oui, j’ai eu le droit aux menottes et au traitement anesthésiant, puis chambre d’isolement pendant 3
semaines. Je me souviens surtout des menottes.

F : Du coup vous pourriez le noter dans la mesure du possible, ne pas me contentionner.

P : Oui, je le note. Et entre parenthése je note, souvenirs difficiles d’une hospitalisation précédente.
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F : Concernant la personne de confiance.

(Les coordonnées ne seront pas inscrites ici bien évidemment pour le respect de I’anonymat de chacun.)

F : Acceptez-vous que la personne de confiance puisse accepter ou refuser un traitement ou une mesure
thérapeutique nouvelle sur lesquelles vous ne vous seriez pas déterminée dans les précédentes directives.
P : Oui selon I’avis du psychiatre.

: Et de décider de votre entrée ou non dans un lieu de soin ?

: oui, selon I’avis du psychiatre.

: Y’a t-il des personnes que vous ne voudriez pas du tout qu’elle sache que vous soyez a 1’hopital ?

T M T T

: Il n’y a pas de personne que je ne veux pas prévenir.

- 2°™ entretien : 15 Juillet 2015
Patient (P) ; le médecin psychiatre (M) ; Facilitateur (F)

M : Donc nous sommes la pour discuter ensemble d’un protocole de directives anticipées...

P : Dans I’ensemble, nous avons rempli tous les points du protocole avec J.G (facilitateur), mis a part le
traitement de crise, car je ne me souvenais plus du traitement que j’avais eu lors de ma derniére crise.

F : L objectif de cette réunion est de vous présenter ce protocole pré-rempli et de voir ensemble s’il y a
des modifications a faire.

P : Mon trouble psychique est un trouble schizo-affectif.

M : Etes-vous en accord avec cela ?

P : Oui je me suis un peu renseigné et ¢a correspond. Alors ensuite, je suis suivi par vous en consultation
et également au centre médico-psychologique. Je n’ai pas de suivi psychologique. Mis a part
I’appendicite, je n’ai pas d’autres pathologies connues et je n’ai pas d’allergies.

Mon traitement actuel c’est de 1’abilify maintena 400mg. C’est le bon dosage ?

M : Oui.

P: Et du valium en si besoin. Alors, mes autres sources de bien-étre, j’ai noté les loisirs, le dessin
évidemment, la musique, le cinéma, la marche, enfin les activités que je pratique. Et également
I’entourage familial.

M : Ca vous en fait pas mal !

P : Alors lors d’une crise, comme signe annonciateur, j’ai noté des difficultés de concentration, de
I’agressivité due a une gestion du stress un peu difficile, et une perte d’appétit, etc.

J’ai essayé de me remémorer un peu par rapport a la crise de cette année, mais j’arrive pas trop a mettre
les termes sur les symptdmes annonciateurs

M : C’est ce que vous avez appelé etc. (rires...)

P : Apres c’est peut étre pour ne pas les voir en face, je sais pas.

M : C’est possible.
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F: Drailleurs, ce qu’il expliquait c’est que ce sont des choses qui ont plutdt étés identifiées par
I’entourage que son propre ressenti.

P : Oui ¢ca m’a été rapporté aprés coup, lorsque j’allais mieux.

M : Est ce que vous faites confiance a votre entourage par rapport au fait de repérer des choses en vous
qui ne vont pas, ou est-ce que c’est un probléme pour vous ?

P : A partir du moment ou ils disent tous a peu prés la méme chose, je pense qu’il n’y a pas vraiment de
défaut dans 1’analyse. « Je te trouve agressif », ¢a revient souvent.

M : Plusieurs personnes vous le disent ?

P : Oui ma mére, mon frere aussi puisque on avait eu une altercation et les infirmiéres aussi. Sur le fait de
manger correctement et sur la perte d’appétit également.

Apreés est-ce que moi j’arrive a repérer les signes, je pense pas.

M : Mais par exemple, lorsque plusieurs personnes vous font remarquer que vous étes agressif, ¢a doit
peut étre vous amener a vous isoler ?

P : Non puisque méme pendant cette période de crise, je suis sorti, j’ai vu des gens.

M : Ou alors vous couper des gens que vous connaissez habituellement. Non plus ?

P : Jarriverai pas a répondre en fait. Petit a petit, oui je me suis éloigné. Au plus profond de la crise je
pense que oui, mais au début non.

M : Oui. Dans ces moments 13, est ce que vous avez I’impression que ce sont les autres qui sont pénibles,
agressifs ?

P : Est ce que je ressens de I’agressivité de la part des autres ? Non non pas du tout.

Il y a le stress aussi. Aprés y avoir réfléchi, la crise a pu venir dans une période ou j’ai eu beaucoup de
choses en méme temps : ma formation, des commandes d’illustrations, donc des rencontres avec des gens
en permanence pour différents boulots a venir. Je pense que le stress a été pour une part importante dans
la derniére crise.

M : Le stress lié a quoi ?

P : A la peur de pas réussir, de ne pas étre a la hauteur de ce qui m’est demandé professionnellement.

M : L’engagement aupres des autres ou plut6t la confiance en vos capacités ?

P : S’engager oui mais est-Ce que je vais y arriver ? Produire quelque chose de valable.

M : Oui, le doute d’étre a la hauteur. Notez-le ¢a dans le document. C’est un stress sur la réalisation de soi
méme. Je pense que c’est une des questions essentielles que se pose un étre humain.

P : Voila sur les signes annonciateurs, je vois rien d’autre. Apres, vous, je ne sais pas C€ que Vous en
pensez, si vous avez pergu d’autres signes.

M : La pression, ’amaigrissement effectivement, vous voir maigrir, c’est ce qui a inquiété les autres.

Il'y a aussi, selon moi, le fait de rassurer les autres. VVous avez passé plusieurs consultations & me rassurer,
« Ne vous inquiétez pas, il ne se passe rien, je mange bien ». Du coup, lorsque vous éprouvez le besoin de
rassurer les autres, pour moi, ¢a m’alerte un petit peu plus que d’habitude.

P : je crois que j’ai fais le tour. Ensuite existe-t-il un traitement efficace sur la crise ?
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F : Oui c¢’est un point qu’on voulait revoir avec vous, car il fallait vérifier le traitement qui avait été
administré lors de la derniére crise et qui avait été efficace.

P : je me souviens qu’il y avait du valium et des gouttes.

M : (recherche dans le dossier...) C’était du loxapac, 30 gouttes.

P : Pour les choses a faire, j’ai noté prévenir les proches, prévenir la personne de confiance, et avoir des
entretiens réguliers avec le personnel soignant.

M : C’est vous qui I’avez noté ?

P : Oui

M : Trés bien, je suis tout a fait d’accord. La personne de confiance, c’est qui ?

P : J’ai désigné mon frére ainé, et en « subsidiaire », mon autre frere.

Ensuite en cas de nécessité d’hospitalisation, alors en service classique je suis d’accord. Par contre en cas
de nécessité de chambre de soin intensif fermée, j’ai noté que je n’acceptais pas. Par contre, y a-t-il des
solutions alternatives ?

M : En termes de chambre peut-étre pas. Mais si la situation se présente, c¢’est qu’il faut qu’on vous
contraigne ou en tout cas qu’on vous impose quelque chose car vous étes en colére, ou agressif enfin cela
dépend de la situation.

P : C’est sur que si c’est une crise de violence, la nécessité est de me mettre en chambre d’isolement car
je pourrais faire du mal a une personne. Dans ce cas la je ne pourrais pas rester en chambre normale, ca
me parait logique.

M : Donc vous pencheriez plutot pour la chambre d’isolement ?

P : En chambre d’isolement ? Si je deviens violent ? Oui mais j’ai jamais été forcément violent, il n’y a
pas eu de probléme.

M : Il n’y a pas eu de probléme non.

P : Donc je mets oui ?

M : Non vous n’étes pas obligé. Vous pouvez noter que vous souhaiteriez étre en chambre normale.

P : Je mets non mais ’alternative, c’est en chambre classique. Aprés si les médecins décident que c¢’est
nécessaire, est ce qu’on respectera le fait que moi j’ai demandé une chambre classique ?

M : Ca dépendra de la situation. Mais par exemple, il y a une autre situation, lorsqu’une personne pense a
se suicider, il arrive parfois qu’on la mette en chambre d’isolement pour la protéger.

Ca vous est déja arrivé d’étre en chambre d’isolement ?

P : Oui 3 semaines a I’hopital de B. J’ai été anesthési¢ et menotté et lorsque je me suis réveillé j’étais en
chambre d’isolement.

M : Anesthésié au sens propre ?

P : Oui pour le trajet jusqu’a I’hopital.

M : C’est difficile comme question car il faut s’imaginer exactement dans la situation qu’on ne veut pas.

P : S’il y a urgence, est ce qu’on va respecter la décision que j’ai prise en étant sain d’esprit ?

81



M : Alors il faudrait réfléchir a comment on pourrait vous protéger dans ces moments-la sans vous mettre
en chambre d’isolement.

Quelle serait la solution dans I’idéal ?

P : Eh bien que je ne fasse pas de nouvelle crise ! (Rires...)

M : Que se passe-t-il par exemple lorsqu’il n’y a pas de chambre d’isolement dans un hopital ? Comment
fait-on ?

P : Je sais pas, on fait du camping ! (Rires...) Non je sais pas en chambre normale mais alors avec des
sédatifs.

M : Oui, ¢a peut-étre une alternative. C’est ce qu’on peut envisager pour vous.

Ce qui est pénible dans la chambre d’isolement c’est qu’on est seul ?

P : Oui, c’est le confinement qui est dur a vivre.

Alors ensuite il fallait préciser les traitements que je refuse. Alors j’ai noté 1’haldol a cause des
impatiences et du sommeil altéré, le zyprexa pour la prise de poids, et le xéroquel car j’étais agressif et
mon sommeil était également altéré.

M : Ok.

P : Par contre, j’accepte les traitements suivants : abilify, valium et du coup loxapac.

Les autres mesures qui me conviennent sont donc les sorties avec le CMP, les visites des proches, les
discussions avec les autres personnes hospitalisées. En fait tout ce qui est en rapport avec la stimulation et
I’échange. Il y a aussi le dessin évidemment.

M : Oui, Ok.

P : La principale chose qu’il faut éviter pour moi, c’est de me contentionner ! Ca m’est arrivé qu’une
seule fois et ¢a a été un trés mauvais souvenir !

M : Et ensuite il y a la désignation de ma personne de confiance.

Il n’y a personne que je ne souhaite pas prévenir de mon hospitalisation.

Le protocole ainsi finalisé est présenté en annexe (ANNEXE 10)

- Ressenti de Monsieur M. par rapport a cette expérience.

Monsieur M nous a envoyé par mail son ressenti trois semaines apres la mise en place du protocole.

Quel est votre ressenti par rapport a la mise en place de ces directives anticipées?

(Aide : Comment percevez-vous cette expérience? Quelles sont vos impressions aprés avoir mis en place
ces directives ? Qu'est ce que cela représente pour vous ? Quels sont les avantages? Quels sont les

inconvénients?)
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« Que dire des directives anticipées?!.
Concernant la perception de cette expérience, cela n'est pas toujours évident de parler de la maladie avec
des personnes que l'on connait peu, bien que ce soit un psychiatre.
Donc ce que je privilégie avant tout c'est la rencontre avec des personnes intéressantes et bien sur de
confiance, méme dans le cadre d'une expérience. Donc dans I'ensemble ces directives anticipées sont,
pour ma part, positives.
Il'y a aussi le fait que cela m'implique plus dans la gestion de mon trouble schyzoaffectif, et de savoir que
des conditions d'hospitalisation plus a I'écoute du malade se mettent en place, est plus rassurant pour moi
(mauvaises expériences passées en milieu hospitalier).
Quant a ce que cela représente pour moi, peut étre une avancée pour le malade, pour sa prise en charge en
cas de rechute. Personnellement savoir que mes freres pourront appliquer mes conditions pour une
hospitalisation (j'espére que non!) et faire respecter ces directives, est un appui supplémentaire concernant
la gestion de la maladie. Pour les avantages et les inconvénients, je pense que seule I'expérience parle,

alors j'espére que celle-ci n'arrivera pas ».

- Commentaires cliniques : une réflexion commune aboutissant & une meilleure connaissance du
trouble.

L’idée principale qui ressort des entretiens avec Monsieur M est I’importance de la réflexion
commune du patient et de son médecin autour des différents themes abordés dans le protocole.
Au cours du premier entretien avec le facilitateur, le patient a eu des difficultés a affirmer ses réponses.
Trés souvent, il les terminait en disant « il faudra vérifier avec mon psychiatre. ».
Le patient a exprimé ses difficultés a se remémorer les crises passées. Ses souvenirs étaient assez flous.
De ce fait, le role du facilitateur a été ici primordial, lui permettant un retour réflexif sur son passé, et la
mise en mots de ses souvenirs, notamment dans 1’expression des signes annonciateurs de la crise.
En ce qui concerne la discussion avec son psychiatre sur les thémes abordés dans le protocole, elle s’est
caractérisée par une réelle réflexion commune engendrant un partage des connaissances de chacun sur la
pathologie de Monsieur M.
Le médecin a en effet pu renseigner Monsieur M sur les connaissances médicales, notamment concernant
les thérapeutiques ayant été utilisées lors de la crise précédente et ayant bien fonctionnées. Cela a permis
d’aboutir a la définition d’un traitement de crise.
Nous avons été témoins d’une mise en commun du vécu des crises de monsieur M. vues du c6té du
médecin et vues du c6té du patient en particulier concernant les signes annonciateurs.
Cela a permis de réaliser un bilan de la crise et aboutir notamment a une liste de signes annonciateurs,
tache difficile pour le patient avant cet entretien. C’est d’ailleurs ce que Monsieur M exprime dans le

vécu de cette expérience.
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4. Madame V.

- Présentation :

Age : 42 ans.

Biographie :

= Sjtuation familiale :
- Mariée, trois enfants ;

- une sceur plus jeune ;

= Antécédents familiaux :

- trouble bipolaire chez le papa.

= Situation socio-économique et professionnelle :
- Vit avec son mari et ses enfants.
- Parcours scolaire : scolarité brillante, études de médecine a Paris.

- Parcours professionnel : médecin spécialiste.

Histoire de la maladie :

Diagnostic(s) :

- Trouble affectif bipolaire de type 1.

Patient suivi pour trouble bipolaire depuis 2001.

- Premier contact avec la psychiatrie en 1991 suite a un épisode mélancoligue.

- Aucun suivi psychiatrique de ses 18 a ses 28 ans.

- En 2001, hospitalisation pour épisode maniaque.

- En 2003, nouvel épisode maniaque ayant nécessité une hospitalisation d’un mois et demi.

- En 2004, nouvel épisode maniaque ayant nécessité une hospitalisation en clinique.

- En septembre 2007, nouvel accés maniaque dans les suites d’un arrét de traitement pour désir de
grossesse : Hospitalisation a la demande d’un tiers (HDT). Les premiers jours de 1’hospitalisation ont

nécessité une mise en chambre d’isolement. Cela a été un épisode marquent pour elle.
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- En 2008, Madame V présente de nombreuses variations thymiques principalement sur le versant
hypomaniaque. Des modifications de traitement par son psychiatre en ambulatoire ont permis un maintien
au domicile. Plusieurs facteurs de stress aigus étaient alors présents : grossesse, mariage en préparation,
démeénagement.

- En fin d’année 2008, elle est de nouveau hospitalisée en HDT pour épisode maniaque. L hospitalisation
durera une quinzaine de jours.

- Au cours de 1’été 2010, elle est de nouveau hospitalisée pour épisode maniaque alors qu’elle était en
vacances. Elle a alors été amenée a 1’hopital par les pompiers a la demande de sa mere. Il n’y a pas eu
cependant de nécessité de mesure de contrainte. Elle mettra fin a I’hospitalisation prématurément.

- A la fin de I’été 2013, nouvelle indication d’hospitalisation pour épisode maniaque suite a une rupture
de traitement depuis plusieurs mois. Malgré des réticences, elle accepte 1’hospitalisation qui ne durera que
guelques jours.

- Depuis, son état clinique est émaillé de phases hypomaniaques, jusqu’ici gérées en ambulatoire en

présence d’un entourage étayant.

-1%" entretien : 27 Juillet 2015: le menu.

Patiente (P) ; facilitateur (F)

- Quel est votre trouble psychique ?
: Trouble bipolaire de type 1.
- Quel est votre suivi psychiatrique actuel ?
: En consultation avec le Dr. H, une fois par mois.
: Avez-vous un suivi psychologique actuellement ?
: non.
: Quels sont vos antécédents médicaux ou chirurgicaux ?
: Thyroidite d’hashimoto substituée.
: Avez-vous un Médecin traitant ?
: Non, pas vraiment.
: Vous connaissez-vous des allergies ?
: Oui, au nickel.
: Est-ce que vous connaissez votre traitement actuel ?
: Téralithe LP 400 2 comprimés par jour.
: Utilisez-vous d’autres sources de bien-étre ?
: Oui, la méditation et le yoga.

: Lors d’une crise, quel sont les signes annonciateurs d’une crise ?

T M UV M TV M UV M U M T M TV M T M T T

: Je deviens plus irritable et j’ai des troubles du sommeil, je dors de moins en moins.
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F : Est-ce qu’il y en a d’autres qui sont repérés non pas par vous, mais par 1’extérieur, votre entourage par
exemple ou votre médecin?

: Non les premiers signes, ¢’est tout le temps ¢a.

. Existe-t-il un traitement d’urgence efficace sur la crise ?

: Oui le rivotril, mais c’est vrai qu’au niveau de la prescription aux urgences c’est plus compliqué.

: Y’a t-il des choses a faire lors d’une situation de crise, autres que des médicaments ?

: Je sais pas, je n’ai pas d’idées.

M T M T T T

: En cas de nécessité d’hospitalisation... Si le médecin vous dit « on vous hospitalise », acceptez vous
en service classique ?

P : Moi je ne suis jamais d’accord pour une hospitalisation.

F : Les alternatives peuvent étre en clinique, ou chez quelqu’un. Un endroit différent de 1’endroit de la
crise.

: Il y a qu’une hospitalisation qui s’est bien passé, c’était en clinique.

: Ca peut étre une alternative.

: Ok.

: Et en chambre d’isolement ?

: Non! Mais les alternatives, je sais trés bien que ce n’est pas moi qui déciderai dans ces cas la.

: Cavous ai déja arrivé ?

: Oui une fois il y a trés longtemps. Et j’en ai un trés mauvais souvenir.

M TV M TV M TV T T

: Ca pourrait étre me laisser m’apaiser avec un traitement sédatif et me laisser en chambre normale.
Bien évidemment ces directives n’ont pas de force contraignante, et si un médecin indiquait qu’il fallait
recourir a la chambre de soin intensif, ce serait son avis en dernier ressort. Mais 13, il faut noter ce que
vous dans 1’idéal vous souhaiteriez. C’est pas évident surtout si ¢a fait longtemps que ¢a ne vous est pas
arriveé.

P : Je ne sais pas.

F : C’est évolutif au cours du temps, I’alternative vous la trouverez peut-étre plus tard.

Quels traitements refuseriez-vous de vous voir administrer du fait d’expériences négatives dans le passé ?

P: En aigu, j’ai pas eu de mauvaises expériences avec les traitements. C’est plutét en chronique, le
zyprexa m’a fait prendre beaucoup de poids.

: C’est important de le noter, car ¢’est un traitement qui est aussi donné en aigu.

: Aprés je ne sais pas trop ce qu’on m’a donné aux urgences dans le passé.

- Vous n’avez pas notion d’un traitement que vous auriez trés mal supporté ?

 Non, je crois pas.

- Quels traitements accepteriez-vous ?

: Mon traitement, le téralithe, le rivotril. Le rivotril, ¢c’est vraiment celui qui marche le mieux.

: En dehors des médicaments, quelles sont les mesures thérapeutiques qui vous conviennent ?

T M T M U M U T

: La chose la plus importante est que je puisse avoir des permissions.
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Pour moi, I’hospitalisation est trés anxiogéne. Il faut qu’elle soit la plus courte possible.

F : Concernant la personne de confiance.

(Les coordonnées ne seront pas inscrites ici bien évidemment pour le respect de I’anonymat de chacun.)

P : En général, ma personne de confiance, c’est X. Mais c’est trés ambivalent, car en général c’est cette
personne qui craque en premier et qui m’amene a 1’hopital alors que je ne veux pas y aller.

F : Du coup cette personne ne se sentirait pas d’étre dans la position de respecter vos directives, et
s’écouterait plus que ce qu’elle vous écoute ?

P : Oui, c’est ¢a. Ou alors je mets quelqu’un d’autre. Je sais pas trop, je peux réfléchir a ca ?

F : Oui bien sdr.

F: Y’a t-il des personnes que vous ne voudriez pas du tout qu’elle soit au courant que vous étes
hospitalisée?

P :Noniln’y en a pas.

- 2°™ entretien : 29 Juillet 2015.
Mme V (P) ; Médecin psychiatre (M) ; Facilitateur (F)

M : Bonjour. Mme V m’a expliqué cette démarche. Mais le vrai fondement le la Loi Léonetti concernant
les directives anticipées c’est qu’il y avait un vide juridique dans ces situations de fin de vie et que ces
patients n’étaient pas en état du tout de donner leur consentement.

F : Oui bien sOr, mais cette démarche expérimentale n’est pas qu’une question de consentement. C’est, on
va dire, une sorte de carnet de prise en charge qui, au dela des notions de personne de confiance et de
consentement éclairé, contient les antécédents, les traitements actuels, un éventuel traitement de crise, les
symptomes annonciateurs d’une crise... Ce document est rempli dans un premier temps par le patient
puis est vérifié avec vous pour voir ensemble si vous avez d’autres suggestions. Notamment, au sujet du
« plan » de la crise, I’objectif est de déterminer s’il y a un traitement efficace sur la crise sur lequel vous
étes en accord tous les deux.

Un des objectifs est que dans 1’avenir, si votre patiente se présente aux urgences, elle arrive avec ce
document validé par vous-méme, afin que ce traitement qu’elle connait et qui lui convient puisse lui étre
donné.

Et méme en amont de la prise en charge hospitaliere, la détection précoce des symptdémes annonciateurs
de la crise, pourrait peut étre permettre d’éviter 1’hospitalisation et étre. La crise pourrait étre gérée en
lien avec le soignant grace au traitement de la crise préétabli.

M : A la fois je comprends ce que vous dites, a la fois ce qui me semble dangereux, c’est d’affaiblir ce
qu’il va se passer au moment de la crise.

Bon, Mme V ne fait quasi exclusivement que des épisodes maniaques. Dans ces moments la elle sait faire

part de son histoire, de ce qu’elle préfere, de ce qu’elle veut, de ce qu’elle ne veut pas.
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Bon en pratique, Madame V, vous étes d’accord pour participer a cette expérimentation ?

P : Oui.

M : Je peux le lire.

P : Oui oui bien sir, je crois que c’est le but.

M : Donc en pratique...

F : Le but de cet entretien est que vous lisiez le document rempli par Mme V et que vous en discutiez
ensemble : si vous étes en accord, si vous voulez rajouter, préciser ou retirer des choses.

M : Quand bien méme le patient ne serait pas en pleine possession de ses capacités de discernement, elle
aurait quand méme le droit d’exprimer a I’instant T, ses directives qui ne seraient pas forcément en accord
avec ce document, vous voyez ? On peut étre trés désorganisé a avoir un point de vue sur ce que 1’on
souhaite pour les soins ou pas.

C’est ¢a qui me chiffonne un peu, enfin.

Alors, le probleme des signes annonciateurs, c¢’est qu’a la fois, il y en a, mais quand ils sont la c’est trop
tard.

P : Presque ON-OFF.

M : Ca va trés vite chez vous, vous repérez que vous étes un peu irritable, le soir vous ne dormez pas, et
le lendemain vous étes en crise.

En général, vous prenez du rivotril trés rapidement et ca limite la durée des épisodes. Mais c’est assez
troublant de voir comme ca va vite.

P : Oui

M : Alors pour le traitement de la crise, vous prenez du rivotril, ca a un impact rapide sur votre sommeil,
mais je pense que ¢a ne suffit pas a lui seul.

J’ai pas le souvenir qu’on I’ait utilisé en monothérapie.

P : Oui, il y a autre chose en général mais je ne me rappelle plus trop. Qu’est ce que je peux rajouter ?

M : On a souvent discuté en aigu d’un deuxiéme régulateur de ’humeur, a des doses qui ne vous font pas
plaisir, mais qui sont nécessaires dans ces moments et vous les acceptez.

P : Oui c’était I’abilify.

M : 1l y en a un qui vous paraitrait acceptable, s’il faut associer ?

Enfin, je ne sais pas, on peut en discuter ?

F : Oui, bien-siir, c’est le but.

P : L’abilify, je le supporte bien. C’était a 15mg.

M : Vous le notez ?

P : Oui.

M : Les choses a faire lors d’une situation de crise...

Alors, je pense qu’on a pu passer a cOté pas mal d’hospitalisations en gérant les crises en ambulatoire.
Apres, ce dont on a parlé d’ailleurs, ce qu’on a du mal a trouver c’est un lieu de repos, pour vous, qui soit

tenable sans que votre entourage seul vous gére.
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On en a parlé d’ailleurs aujourd’hui, donc ce qu’on disait ¢’était éventuellement un séjour en clinique.

P : Oui.

(Choix des cliniques...)

M : Alors pas d’hospitalisation en chambre de soins intensifs fermée (rires...). On est parfaitement
d’accord, ceci dit s’il faut vous mettre en soins sans consentement parce que le praticien qui est
responsable de la situation & ce moment la en est convaincu, que votre famille en est convaincue et que la
mise en chambre d’isolement s’impose pour un état d’agitation...

Moi je pense que la chambre d’isolement thérapeutique est une modalité thérapeutique par défaut, c’est a
dire que si on y arrive, c’est qu’on a épuisé toute autre possibilité. Donc vous ne le souhaitez pas, je ne le
souhaite pas, j’espere que ¢a n’arrivera pas. Je sais que dans votre histoire thérapeutique c’est déja arrivé.
Moi je ne m’engage en rien la dessus.

P : Ah oui non mais c’est sur que vous pouvez pas le certifier !

M : On I’a évité jusqu'a présent mais je peux pas m’engager. Sur le fond je suis d’accord qu’on fait tout
pour éviter ¢a.

Concernant la prise en charge thérapeutique, je refuse de me voir administrer les traitements suivants,
donc la le zyprexa, il n’y a pas de probléme pour moi, il faut effectivement 1’éviter chez vous..

Les traitements que vous acceptez, donc le rivotril.

P : Du coup les autres j’attendais de voir en fonction du traitement de crise.

M : On peut mettre votre traitement, le téralithe, 1’abilify donc. Le loxapac, vous avez quel souvenir ?

P : Non je I’ai jamais eu.

M : Bon méme en phase aigue, quand vous &tes maniaque, on peut discuter avec vous quand méme.

Vous souhaitez I’hospitalisation la plus courte possible, oui. Moi aussi.

P : (rires).

M : Alors la personne de confiance, 1’esprit de la loi ¢’est que ¢a doit étre fait a chaque hospitalisation,
parce que la vous pouvez avoir une vision sur votre personne de confiance et puis quand vous arrivez a
I’hopital me dire que vous ne voulez plus du tout cette personne comme personne de confiance.

P : C’est ¢a, c’est pour cela que je ne 1’ai pas rempli.

M : Et moi je m’en tiendrai a ca, a la disposition légale. Moi je pense que c’est difficile a remplir par
anticipation.

P: Oui parce que a ce moment la je peux penser difféeremment de maintenant lorsque je désigne la

personne.

Le protocole ainsi finalisé est présenté en annexe (ANNEXE 11)
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- Commentaires cliniques : une réflexion commune aboutissant a une meilleure connaissance du
trouble.

Le parcours de Madame V est émaillé de nombreuses hospitalisations sans consentement. Elle a

¢galement vécu la mise en chambre d’isolement thérapeutique.

Actuellement, elle n’a plus été hospitalisée depuis deux ans.

Les crises aigues, pourtant présentes d’apreés les informations recueillies au cours de ces entretiens, sont a
priori gérées au domicile en lien avec son psychiatre traitant.

Il semble ainsi exister dans la relation thérapeutique un plan de crise déja mis en place.

La patiente est assez catégorique sur les modalités de sa prise en charge. On a I’impression qu’elle, sait ce
qu’elle veut, qu’elle se connait bien et que finalement ce plan n’apporte pas de grande nouveauté pour
elle.

D’ailleurs, le facilitateur n’est quasiment pas intervenu.

Concernant le second entretien, dépassée une certaine perplexité du psychiatre par rapport a la
mise en place d’un tel protocole, une discussion semble s’ouvrir entre Madame V et son médecin
notamment au sujet de la prise en charge au moment de crise. Un accord commun a rapidement été trouvé
notamment concernant le traitement médicamenteux de la crise et le lieu d’hospitalisation Si une
hospitalisation s’avere nécessaire. Le médecin est resté prudent par rapport a ’application de ce
protocole. Sa perplexité notamment par rapport a la singularité de la prise en charge au moment de la
crise semble avoir été entendue voire confirmée par Madame V.

Un autre point & soulever concerne la difficulté de Madame V a identifier sa personne de confiance.

Son médecin évoque 1’absence de certitude qu’au moment de la crise, sa patiente souhaitera la méme
personne de confiance que celle qu’elle a désignée dans le protocole.

La patiente n’a a ce jour pas encore désigné de personne de confiance sur son protocole. En effet, la

personne qu’elle pensait désigner est souvent €galement celle qui demande son hospitalisation.

- Ressenti de Madame V. par rapport a cette expérience.

Madame V n’a pas renvoyé de réponse a ce jour concernant son ressenti et le vécu de cette expérience.
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I1. Analyse clinique transversale

1. Des patients en rétablissement.

Afin d’évaluer les besoins de réadaptation et de rétablissement des personnes inclues dans ce
travail, nous leur avons fait passé une échelle d’évaluation du rétablissement : la « recovery assessment
scale » (RAS).

(ANNEXE 7).

Le RAS est un questionnaire auto-administré qui comprend ici 22 énoncés pour lesquels la personne doit
coter, sur une échelle de 1 a 3, si elle est fortement en accord ou en désaccord avec 1’énoncé.

Selon des analyses de corrélations, les énoncés sont fortement corrélés avec 1’estime de soi, la reprise du

pouvoir sur sa vie, le soutien social et la qualité de vie.

Les résultats sont présentés dans le tableau ci apres (Tableau 1).

Patients Sores RAS /110
Madame R 90

Monsieur C 107

Monsieur M 77

Madame V 87

Tableau 1 : Scores de la Recovery Assessment Scale.

Nous avons pu observer que les quatre patients présentés dans ce travail étaient selon les critéres de cette

échelle bien avancés dans leur processus de rétablissement.
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2. Ressenti des patients.

A. Un outil d’autonomisation.

A.1. Implication dans le soin.

Pour deux des personnes ayant participé a ce travail, il s’agissait d’une démarche personnelle.
Ayant entendu parler de ce travail, ils ont souhaité y participer. 1ls en ont ensuite parlé a leur psychiatre
afin d’obtenir leur accord pour réaliser ce protocole de directives anticipées avec eux.
Les deux autres personnes se sont vues proposer ce travail de recherche par leur psychiatre traitant alors
au courant de cette étude.
On a pu noter aux vues des entretiens, une implication importante des personnes qui ont pris cette
démarche au sérieux et ont passé du temps a réfléchir. Ce travail était tout de méme assez chronophage,
nécessitant deux rencontres assez longues. En effet, concernant les entretiens entre les patients et les
facilitateurs, ils ont duré en moyenne 30 minutes, allant de 15 minutes pour le plus court & 50 minutes
pour le plus long.

Aucun patient n’a abandonné la rédaction du protocole en cours.

Concernant les signes annonciateurs de la crise, on a pu observer que Madame R et Madame V se
connaissent assez bien. Dans ces deux cas, le role du facilitateur n’a été que mineur.
MadameV a affirmé sans hésiter les deux signes annonciateurs systématiques lors de ses crises :
F : Lors d’une crise, quel sont les signes annonciateurs d 'une crise ?
P : Je deviens plus irritable et j ai des troubles du sommeil, je dors de moins en moins.
F - Est ce qu’il y en a d’autres qui Sont repérés non pas par vous, mais par [’extérieur, votre entourage
par exemple ou votre médecin?
P : Non les premiers signes, c’est tout le temps ¢a.
Madame R a listé de nombreux signes lui évoquant la crise en les expliquant a chaque fois. On peut
observer qu’il s’agit le plus souvent de changement dans ses habitudes quotidiennes comme le sommeil,
le rangement, le travail ou encore la pratique excessive du sport.
Pour cette derniére patiente, cette démarche était essentielle pour elle. Elle a expliqué étre tres motivée
pour ce projet, ce qui s’est ressenti dans 1’application de ses réponses.
Dans le cas de cette patiente, on a I’impression d’une réelle implication dans le soin par la mise en avant
de la connaissance de ses symptomes et de son trouble. Elle possede un réel savoir expertal basé sur

I’expérience du vécu de sa maladie.
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Concernant Monsieur M. et Monsieur C., la tache a été moins facile. Le role du facilitateur a ici
été primordial. Les facilitateurs ont effectivement aidé les patients & se remémorer la crise et a réfléchir
sur les signes annonciateurs.

Par exemple, Monsieur C. exprime sa difficulté & décrire la crise, @ mettre des mots sur ses symptémes :

P : Ce qui revient c’est une sensation, un sentiment indescriptible. Mais cela me conduit parfois en
situation de crise.

F : C’est au niveau des pensées ou une sensation physique ?

P : Non, ce n’est pas au niveau physique, Je n’ai pas les mots. C’est un ensemble de facteurs de stress qui
font que je suis irritable et que la crise peut apparaitre.

Monsieur M. explique que ce travail lui a permis de mieux connaitre sa maladie. On peut penser que cela
a représenté pour lui une sorte de bilan de son histoire psychiatrique.

Il note d’ailleurs « cela m'implique plus dans la gestion de mon trouble schyzoaffectif.».

A.2. une meilleure connaissance du trouble.

Les quatre patients présentés dans ce travail ont une expérience des soins psychiatriques datant de
plusieurs années.
Les patients ont souvent utilisé au cours des entretiens un vocabulaire médical.
Ce qui est notable également est la connaissance des thérapeutiques médicamenteuses et notamment des
traitements ayant eu des effets indésirables.
Lors de la question sur la chambre d’isolement, on a pu voir que personne n’avait de solution,
d’alternative et qu’ils souhaiteraient échanger avec leurs médecins a ce propos.
Cette expérience a donc permis d’aborder des points de la prise en charge dont ils n’avaient pas discuté

jusqu’alors.

Nous avons pu observer au cours des entretiens entre patient et médecin un échange
d’information.
En effet, certaines choses étaient inconnues des médecins et d’autres des patients.
Concernant les médecins, on a pu noter qu’ils ont pu apprendre des aspects jusqu’alors inconnus sur leurs
patients.
En ce qui concerne Monsieur C., la discussion autour de ce protocole a permis & son psychiatre de
connaitre ses centres d’intérét et ses sources de bien-étre.
Monsieur M. a pu s’exprimer au sujet de son expérience difficile d’hospitalisation sous contrainte dans
une autre ville, période jusqu’alors inconnue de son psychiatre.
Madame V. a pu exprimer sa préférence pour une hospitalisation en clinique en cas de nécessité plut6t
que d’étre prise en charge a I’hopital public.

Les médecins a leur tour ont pu donner des informations aux patients.
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Le psychiatre de Monsieur M. a pu I’informer sur le traitement qu’il avait regu et qui avait été efficace
lors de la crise précédente. Il a également aidé son patient dans la mise en évidence de signes
annonciateurs d’une crise.

Madame V. et son psychiatre ont pu s’accorder sur des lieux d’hospitalisation moins anxiogenes pour elle

en cas de nécessité.

B. La recherche d’un accord commun.

A certains moments, au cours des entretiens, nous avons assisté a une véritable réflexion
commune.
Cet échange d’information et cette réflexion commune ont permis de préciser certaines réponses de part
et d’autre.
En effet, le partage de connaissances « expertales » des patients et « scientifiques » du médecin ont
permis au patient de mieux comprendre les démarches de soins et au médecin d’adapter la prise en
charge.
Les résultats de cette expérience ont montré qu’a la fin du protocole, patients et médecins ont pu trouver
un accord sur chaque theme abordé.
Prenons I’exemple de Madame R.. Lors d’une crise, elle éprouve le besoin de dormir. Les troubles du
sommeil sont en effet un des signes majeurs présents lors d’une crise. Elle pense ainsi que le fait de
prendre des somniféres pourra traiter la crise, puisqu’elle dormira.
La discussion a permis a madame R. de comprendre 1’intérét d’un autre traitement régulateur de I’humeur
qui agira sur la crise et donc par conséquent sur le sommeil, et I’absence d’efficacité outre symptomatique
des somniféres qui ne sont pas un traitement permettant de réguler I’humeur.
La patiente et son psychiatre sont ainsi tombés d’accord sur une prise en charge au moment de la crise.
Il s’agissait en quelque sorte d’une collaboration entre médecin et patient afin d’arriver a un accord
commun.

Cette réflexion commune et cette négociation en quelques sortes, entre patient et praticien, ont eu
un effet renforcateur de 1’alliance thérapeutique dans certains cas. En effet, c’est ce que Madame R. a
exprimé : « Mon entretien avec mon psychiatre m’a permis de confirmer mon choix dans la confiance que
J accorde a mon soignant et la connaissance qu’il peut avoir de moi.
En outre, j'ai réalisé qu’il s’accordait la possibilite de changer sa pratique concernant ma prise en
charge. »

Ce partage d’information a permis également de faire un bilan sur la prise en charge du patient.
Ce protocole a été percu comme une aide pour les personnes a avoir un recul quant a leur pathologie, aux

périodes de crises, et sur leurs traitements en les contraignant a opérer un retour réflexif sur leur
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experience participant ainsi a une forme d’éducation thérapeutique.
Globalement, les personnes reconnaissent avoir été entendues et respectées par leur médecin dans

I’expression de leurs volontés et souhaits.

C. Une tache bouleversante : le retour sur le passe.

C.1. La période de crise.

De maniere unanime, les patients ayant participé a ce travail ont relevé la difficulté de revenir sur
les périodes de crise.
Une des raisons évoquées est la difficulté de se remémorer la crise a cause du travail de mémoire a
proprement parler.
Par exemple, Monsieur M. I’exprime ainsi : « Aprés c’est difficile car j’ai le souvenir de crises qui sont
assez floues. »
Au dela de la difficulté liée a la mémoire au sens propre, la difficulté émotionnelle a également été
évoquée par une patiente. On ne se rappelle pas parce qu’on ne souhaite pas se rappeler.
Se remémorer la crise signifiait finalement revenir sur des moments désagréables.
Madame R. I’explique ainsi :
P : ca bouleverse quand méme !! Ca travaille !
F : parce que vous reprenez tout ?

P:oui!

C.2. La question difficile de la contrainte.

Les quatre patients présentés ici ont tous eu I’expérience de 1’hospitalisation sous contrainte. Ils
ont également tous été hospitalisés en chambre d’isolement thérapeutique dans leur histoire psychiatrique.
Cette expérience a été évoquée dans tous les entretiens. On peut noter que pour chaque personne cette
expérience a été difficile.

Madame V. par exemple, évoque son hospitalisation en chambre d’isolement : «j'en ai un trés mauvais
souvenir ».
Monsieur M. note ainsi dans la partie souhaits a prendre en compte au cours d’une hospitalisation : « ne

pas me contentionner (souvenir difficiles d’une hospitalisation précédente) ».

Lors de I’entretien avec le facilitateur, les patients ont tous répondu clairement ne pas accepter de se

retrouver en chambre d’isolement en cas de crise.
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Monsieur C : « non, ¢a ne ferait gu’empirer les choses »

Madame V : «non ! »

Madame R : « non évidemment ! »

Monsieur M : « par contre en cas de nécessité de chambre de soins intensifs fermée, j'ai marqué que je
n’acceptais pas. Par contre y’a t-il des solutions alternatives ? »

La réflexion sur la possibilité d’une alternative s’est avérée compliquée a chaque fois, laissant souvent la
réponse vide dans le protocole.

A la fin des entretiens avec les facilitateurs, aucune des personnes n’avaient pu trouver une alternative et
ils avaient tous convenu qu’ils en parleraient avec leur médecin.

Un des médecins a lui méme avoué a son patient qu’ « il est difficile de s’imaginer exactement dans le
situation que [’on ne veut pas revivre ».

Cependant, on a pu remarquer qu’au cours des entretiens avec les médecins, les propos concernant
notamment le secteur fermé étaient largement plus mesurés et moins radicalement négatifs. Ces extraits
des entretiens I’expriment bien.

Monsieur C: « je me suis apercu en y réfléchissant que si je n’avais pas été au secteur fermé, il me serait
peut étre arrivé quelques chose de plus dangereux, je me serais mis probablement en danger.

(...) C’est pour ¢a que si vous le jugez utile, c’est peut étre mieux de me mettre au secteur fermé si c’est
nécessaire. »

Monsieur M : « C’est sur que si ¢’est une crise de violence, la nécessité est de me mettre en chambre
d’isolement car je pourrais faire du mal a une personne. Dans ce cas la je ne pourrais pas rester en
chambre normal, ¢a me parait logique. »

Madame R : « J'arrive a étre objective et, si je suis vraiment en crise, je ne suis pas contre le secteur
fermé. »

Le secteur fermé est une petite unité de 11 lits dont la porte du service est fermée, c’est a dire que les
patients ne peuvent pas aller et venir. Ce n’est pas la méme chose qu’une chambre d’isolement.

Nous reviendrons sur la question de la possible influence du médecin au cours de la discussion.

D. La question de la personne de confiance

Trois des quatre patients ont désigné assez facilement la personne de confiance.
Pour deux des patients, il s’agissait d’une personne de la famille. Monsieur M a désigné son frere,
Monsieur C. a désigné sa maman et son frére ainé comme « subsidiaire », c’est ainsi qu’il 1 a exprimé.
Mme R a désigné un couple d’ami trés proche, qu’elle connait depuis de nombreuses années.
Pour Mme V, la tache fut rude. Elle n’a d’ailleurs a ce jour toujours pas désigné de personne de

confiance.
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Elle explique ainsi ses difficultés :

P : en général, ma personne de confiance, c’est X. Mais c’est trés ambivalent, car en général c’est cette
personne qui craque en premier et qui m’amene a [’hopital alors que je ne veux pas y aller.

F : Du coup cette personne ne se sentirait pas d’étre dans la position de respecter vos directives, et
s écouterait plus que ce qu’elle vous écoute ?

P : Oui, c’est ¢a. Ou alors je mets quelqu ’'un d’autre. Je sais pas trop, je peux réfléchir a ¢a.

On a pu relever que la personne de confiance présentait un role important et symbolique pour les patients.
Dans leur ressenti, certains patients ont exprimé leur réassurance par rapport au fait d’avoir désigné la
personne de confiance. Par exemple, pour Monsieur M., il s’agit d’un appui supplémentaire dans la
gestion de sa maladie : « Personnellement savoir que mes fréres pourront appliquer mes conditions pour
une hospitalisation (j'espére que non!) et faire respecter ces directives, est un appui supplémentaire
concernant la gestion de la maladie. »

Quant au role propre de la personne de confiance, si Monsieur M. et Monsieur C. leur donne la
possibilité¢ de décider a leur lace des thérapeutiques et d’une entrée en hospitalisation, il en est tout autre
pour Madame R. En effet, pour elle il est important qu’elle ait pu discuter des différentes options de soins
avec sa personne de confiance. Elle souhaite que la personne de confiance se référe a ce qui est noté sur
ses directives anticipées pour prendre des décisions a sa place en cas de nécessité et non qu’elle décide a

sa place, « elles le pourront si on en a discuté avant. ».

E. Des patients perplexes.

On peut remarquer a travers les entretiens une certaine perplexité par rapport a I’applicabilité des
directives anticipées en cas de crise.
Madame R., a plusieurs reprises au cours des entretiens a évoqué son doute par rapport a la possible
application de ses souhaits concernant sa prise en charge : « A voir, car on m’a toujours piquée ! ».
Concernant plus particuliérement la question de la chambre d’isolement, les patients ont noté le fait que
dans ces situations Ia, le choix ne leur était guere laissé : « et bien s’il y a une agressivité de ma part, ¢ est
pas a moi de décider si je dois étre isolé ou pas » (Monsieur M), « Mais les alternatives, je sais trés bien
que c’est pas moi qui déciderai dans ces cas la » (Madame V)
IIs savent bien évidemment qu’il s’agit d’une expérimentation. Il n’y a de ce fait aucune obligation a ce
que ces directives soient utilisées et quand bien mémm elles le seraient, aucun médecin n’a 1’obligation
de s’y contraindre.
Madame R, dans I’expression de son ressenti par rapport a cet outil note: « Cependant, je reste

véritablement dans le doute quant a l’application possible de ce plan....Si on pouvait me persuader qu’il
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serait appliqué en cas de crise j'aurai peut étre plus de facilités pour percevoir les avantages et
inconvénients.

J'ai toutefois échangé avec mes personnes de confiance qui ont per¢u la démarche comme nécessaire
mais encore une fois le doute qu’elles soient appelées et rendues responsables de ma prise charge

subsiste... »
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3. Ressenti des soignants.

Nous présenterons ici une analyse du ressenti des professionnels ayant participé a ce travail.
Nous n’avons pu recueillir le ressenti que de trois médecins sur les quatre ayant mis en place le protocole
de directives anticipées avec leur patient.

Les résultats sont retranscrits intégralement sous la forme de tableau en annexe. (ANNEXE 12)

A. Perception de I’expérience de mise en place de directives anticipées dans la prise en
charge de troubles psychiatriques.

Globalement, les retours de cette expérience de mise en place de directives anticipées
psychiatrique sont positifs. En effet dans leurs réponses, trois médecins ont utilisé les termes « expérience
positive » et « expérience innovante » pour décrire leur impression.

Un des médecins présentait un avis plus réservé sur le concept méme d’application de directives
anticipées a la pratique psychiatrique. Nous n’avons cependant pas pu recueillir son ressenti.
Plusieurs points ont été soulevés concernant leur perception des directives anticipées dans le cadre de la

prise en charge de troubles psychiatriques.

A.1. Un abord différent des soins.

Un des médecins a exprimé que cet outil permettait d’aborder les soins sous un mode plus
original.
En effet, on a pu remarquer au cours des entretiens, la mise en place de discussions moins formelles.
Différents thémes ont été abordés, notamment les sources de bien-étre des patients dont certaines étaient
inconnues des médecins mais qui semblaient pourtant essentielles au patient.
Par le biais de ce protocole, on a pu observer que c’est finalement le patient qui pose les bases de
I’entretien a travers la trame du protocole qu’il a rempli avec le facilitateur.
Le médecin dans le deuxiéme entretien reprend avec son patient les différents points abordés ce qui
permet finalement d’arriver sur des sujets de discussion qu’ils n’ont pas forcément 1’habitude d’aborder
ensemble en entretien.
Un des médecins a ainsi noté que cela permettait une meilleure connaissance du patient en permettant de
dialoguer a propos de leurs symptémes, de leurs souffrances, de leur entourage et des difficultés passées
qui structurent leur capacité d’anticipation des problémes a venir.

Un médecin a souligné le caractére redynamisant de cette méthode dans la prise en charge.
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A.2. Le changement de la position du patient.

Le patient devient acteur de son soin. Comme nous venons de le souligner, le patient arrive a
I’entretien avec le médecin en ayant réfléchi avec 1’aide du facilitateur aux différents points de sa prise en
charge. C’est donc lui qui propose le protocole a son médecin et lui demande ensuite son avis, des
conseils, des précisions concernant les différents points de sa prise en charge.

Le patient est ainsi placé au cceur de la gestion de sa propre santé. Cette expérience a conduit un des
médecins a s’interroger sur les positions du médecin et du patient.

Un médecin a émis ’hypothése que cette méthode pouvait aider a I’anticipation des situations
critiques, chose qui selon elle manque dans les pratiques usuelles, alors que ces situations de crises sont
souvent traumatiques pour les patients.

Enfin, un des médecins exprime que ce programme donne une structure et une méthode a une
pratique qu’il tentait de mettre en place intuitivement. Mais 1’aspect systématique et formalisé des
directives apporte selon lui incontestablement un plus au partage de projet avec le patient.

11 s’agit 1a selon un des médecins d’un outil favorisant 1’alliance thérapeutique et ’implication du patient

dans son trouble.

B. Les directives anticipées psychiatriques, un outil de soin ?

Les medecins ayant répondu a cette question étaient enthousiastes quant a I’utilisation d’un tel
protocole dans leur pratique de soins.
Un des médecins a en effet demandé a son patient s’il était possible d’inclure ses directives anticipées
dans son dossier médical : « Si vous étes d’accord, on peut en mettre une copie dans votre dossier
médical de I’ APHM. Comme ¢a par exemple, si vous vous retrouvez aux urgences, tout le monde peut y
avoir acces. »
Un autre soignant a envisagé cet outil comme judicieux lors des situations de crise aux urgences,
permettant peut-étre de désamorcer les crises et permettant au patient de rester acteur, et accompagné
dans des prises de décisions qui sont souvent difficiles et parfois violentes ou percues comme telles.

Nous n’avons cependant pas recueilli le ressenti du médecin qui semblait perplexe par rapport a

’utilisation d’un tel outil.
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C. Avantages percus.

L’avantage principal retenu par les médecins est la possibilité d’offrir plus d’autonomie au patient
dans sa prise en charge : « elles redonnent une place centrale, au patient, vers plus d’autonomie. Le
retour se montre souvent plus riche et plus créatif que ce que nous l’imaginions. »

Un des médecins a précisé que ce protocole permettait au patient de rester décideur de ses soins, de
s’occuper de sa santé et ce méme en situation de crise et d’urgence. Le terme Co-thérapeute a été

employé.

D. Inconvénients pergus.

Cette pratique n’existant effectivement pas en France, les praticiens ayant participé a ce travail
ont évoqué un manque d’information. Un médecin aurait souhaité une clarification pour distinguer les
différents modéles de directives anticipées, leurs avantages et inconvénients respectifs et pouvoir en
déduire ce qu’il serait le plus adapté a leurs pratiques de soins.

Un inconvénient majeur soulevé par deux des médecins ayant participé a ce travail se rapporte
aux questionnements et aux conflits éthiques que 1’utilisation d’un protocole de directives anticipées peut
engendrer.

En effet, le terme méme de « directive anticipée » s’est révélé étre problématique pour un des médecins.
Ce terme la renvoie a la notion de fin de vie qui est reconnue légalement en France dans ce cadre la et pas
dans un autre. Une confusion des situations pouvait étre dérangeante pour lui. De méme, selon ce
médecin, la désignation d’une personne de confiance dans ce protocole pouvait étre confondue avec la
personne de confiance définie par la loi du 4 Mars 2002.

Deux des médecins ont également soulevé la problématique de ce protocole dans la gestion de 1’urgence
par d’autres praticiens notamment par rapport a I’engagement de sa responsabilité a se référer a un
protocole non légal et ne correspondant pas forcément a leur prise en charge dans une situation aigue.
D’autre part, les pratiques de soins ¢état différentes d’un soignant & un autre, dans les situations
d’urgences, le praticien impliqué pourra pratiquer des soins conformes a sa prise en charge usuelle et a
son éthique médicale mais pouvant aller & I’encontre des souhaits exprimés de fagon anticipée par le
patient. Un des médecins évoque ainsi « le risque d'une double déception, étre enfermé dans un systéme
qui lui est étranger, ne pas voir sa volonté anticipée respectée. »

Un des conflits éthiques majeur soulevé par un des médecins dans la mise en place d’un tel protocole est
la question du respect du secret médical. En effet, le fait que les facilitateurs ne soient pas forcément des

soignants a posé soucis a un des medecins.
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Discussion

Ce travail est le fruit d’une réflexion sur la prise en charge des troubles psychiatriques en France.
Actuellement, les politiques de santé tendent a considérer la personne souffrant de troubles psychiques
comme un individu de droit commun.

L’un des objectifs des politiques de santé mentale est de développer la psychiatrie hors des murs de
I’hopital. Comme nous 1’avons vu dans une premiere partie cela passe par la mise en place d’alternatives
a la prise en charge hospitaliére.

Dans ce sens, I’amélioration de la prévention des rechutes et I’implication des personnes dans leurs soins
paraissent prioritaires.

Cette réflexion nous a conduits & envisager la mise en place d’un nouvel outil, les directives anticipées
psychiatriques.

Au cours de cette discussion nous reviendrons sur les différents themes issus de nos résultats.
Nous discuterons ensuite des limites soulevées par une telle démarche. Enfin nous conclurons sur les

perspectives envisagées a 1’issue de ce travail.

I. Autonomie et directives anticipées psychiatriques.

« Ces directives anticipées redonnent une place centrale au patient vers plus d’autonomie »

rapporte un des médecins.

L’une des hypothéses de travail était d’envisager un outil permettant a 1’'usager de réfléchir de
maniére autonome sur sa prise en charge.
L’expérimentation de ce protocole a permis d’avancer le fait qu’un tel outil pourrait renforcer
’autonomie du patient dans la prise en charge de son trouble psychiatrique.
L’autonomie s’est vue renforcée dans cette expérience par une plus grande implication du patient dans la
gestion de son trouble. C’est d’ailleurs ce qu’a noté Monsieur M. : « cela m implique plus dans la gestion
de mon trouble schizoaffectif.»
Un renforcement de 1’autonomie et une plus grande implication dans le soin ont également été 1’un des
themes soulevés par les médecins ayant participé a ce travail : « ces directives anticipées redonnent une
place centrale au patient vers plus d’autonomie », « le patient est décideur, s ’occupe de sa santé, est co-

thérapeute », « le patient reste acteur ».
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Cette démarche d’autonomisation du patient va dans le sens des objectifs des politiques de santé publique
de ces derniéres décennies.

En France, la loi du 4 Mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de
santé fait du malade un acteur de sa propre santé, le liant au professionnel dans une relation partenariale
et posant ainsi la notion nouvelle de « démocratie sanitaire » (58) (a).

11 s’agit ainsi pour le législateur d’affirmer que les patients qui souffrent de troubles mentaux bénéficient
de I’¢largissement des droits fondamentaux octroyés aux désormais « usagers du systéme de santé ».

C’est a partir des années 1960 que les familles s’organisent entre elles avec ’'UNAFAM (Union
Nationale de Familles et Amis de personnes Malades Handicapées psychiques), suivies par les
associations de patients, qui se fédéreront au début des années 1990, avec la création de la FNAPSY
(Fédération Nationale des Associations des usagers en PSYchiatrie). Le milieu associatif ccuvre depuis
des années pour faire valoir le point de vue des utilisateurs sur les questions de santé mentale.

Ainsi, la loi instaurant la démocratie sanitaire, soutenue par I’activisme des associations, marque
un tournant dans le développement de la place de I’'usager comme acteur de sa maladie laissant entendre
une capacité d’autodétermination dans sa santé.

Concernant les questions de santé mentale, les politiques de santé vont dans le sens d’une plus grande
autonomisation du patient usager des soins de santé mentale.

Comme nous ’avons constaté lors de I’état des lieux des soins psychiatriques en France, le recours a
I’hospitalisation demeure excessif. Les pouvoirs publics insistent sur la nécessité de développer des
alternatives a I’hospitalisation en travaillant sur la prévention des rechutes aigues de pathologies
chroniques, dites situations de crises (43) (v).

Cela passe, selon les conclusions du plan psychiatrie santé mentale, par une plus grande implication dans
les soins et une plus grande autonomisation des patients dans un objectif de prévention des rechutes et
ainsi des hospitalisations itératives.

Les approches favorisant 1’autonomie et la participation des patients souffrant de pathologies mentales

chroniques dans leur parcours de soin deviennent donc essentielles.

C’est dans ce contexte qu’émerge depuis quelques années une pratique orientée « recovery », qui
renvoie a des valeurs d’empowerment, d’autonomie, d’apprentissage par I’erreur et de valorisation du
savoir des personnes. Une des actions du rétablissement en santé mentale est de permettre a 1’'usager de
trouver de nouvelles voies pour augmenter son autonomie.

Le postulat de I’empowerment repose sur I’accroissement de la capacité d’agir de la personne concernée
par un trouble psychique ou un probléme de santé mentale, par le développement de son autonomie, la
prise en compte de son avenir et sa participation aux décisions le concernant.

Selon Wallerstein, (135) (c), I’empowerment désigne le processus par lequel un individu prend conscience
des conditions de vie qui lui conferent un sentiment d’impuissance ou le mettent en situation d’incapacité
réelle a agir sur son destin.
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Le systeme de santé francais reconnait aujourd’hui la nécessité d’éduquer les patients a leur
maladie afin d’améliorer I’observance des traitements et la qualité de vie.
Ainsi, dans la pratique psychiatrique, comme dans de nombreuses maladies chroniques (136) (a) (137) (b),
se sont développés des programmes de psychoéducation et d’éducation thérapeutique des patients
permettant aux équipes de soins d’accompagner les usagers dans la prise de leur traitement et dans
I’amélioration de leur qualité de vie.
C’est finalement un des objectifs supposés des directives anticipées et un des avantages percus par les
médecins ayant participé a ce travail. Il s’agirait alors finalement peut étre d’un outil d’éducation

thérapeutique.

Selon Israél, I’empowerment correspond a la capacité d’un individu a prendre ses décisions et a
exercer un controle sur sa vie personnelle. 1l vise a la mobilisation des ressources de la personne dans la
résolution de ses problémes.

L’expérience de I’utilisation des directives anticipées psychiatriques a également montré dans ce travail
qu’un tel outil pourrait permettre au patient de faire un bilan par rapport a son trouble, ses symptomes et
ses soins et ainsi aboutir a une meilleure connaissance de son trouble. Un des médecins a souligné que ce
protocole permettait « une discussion avec le patient sur ses symptomes, ses souffrances, son entourage et
les valeurs qui structurent ses capacités d anticipation des problemes a venir sur la base de ses difficultés
passées. »

Outre la réflexion sur la prise en charge en cas de crise aigue, et les dispositions d’ordre médicales, ce
protocole a pu permettre au patient de réfléchir sur les signes annonciateurs d’une crise (ce qui s’est avéré
assez facile pour Madame R et Madame V) sur les modalités d’hospitalisation et sur les dispositions
sociales.

C’est finalement revenir sur son histoire et son vécu de la maladie.

Raul Gross (112) (c) définit le processus par lequel I’utilisation des directives anticipées
psychiatriques permet d’aboutir a 1’élaboration de la connaissance de soi en trois phases : la visite du
passé, la visite du présent et la visite du futur.

La visite du passé représente un état des lieux, un bilan. Le patient va pouvoir débusquer en lui les causes
passées de la maladie, les formuler et afin de se rendre compte de ce qui a provoqué la crise. Il s’agit
finalement d’une prise de conscience des éventuelles erreurs ou des éventuelles failles qui ont pu le
conduire a la crise.

Le rble du soignant dans cette déemarche consiste & aiguiller le patient et & apporter un point de vue
extérieur et neutre.

Vient ensuite la visite du présent qui s’exerce par un examen des manques et des besoins du patient
ressentis a tous les niveaux de son existence. L’objectif ici décrit par R. Gross est de mettre en place des

dispositions nécessaires a « mieux étre ».
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La visite du futur est donc la rédaction de directives anticipées, expression de la volonté du patient pour
tenter de compenser ses manques, et de remédier a ses éventuelles failles I’ayant conduit a la crise, et ce

en tenant compte du corps médical et infirmier et de son réseaux social.

Finalement, les directives anticipées pourraient permettre une autonomisation de la personne dans
la gestion de son soin tout en utilisant un outil d’éducation thérapeutique en induisant une meilleure
connaissance de son trouble.

Elles aideraient les patients a trouver des outils pour qu’ils soient plus performants dans la gestion de leur
trouble. Ce travail viserait donc la prévention des rechutes, objectif phare des politiques de santé publique
en matiere de santé mentale.

Les résultats de ce travail ne sont évidemment pas extrapolables a tous les usagers de soins psychiatriques
mais vont dans le sens des données de la littérature et ouvrent une porte sur un nouvel outil de soin.

En effet, un accroissement de I’autonomie et une meilleure alliance thérapeutique ont été rapportés dans

des études qualitatives concernant les directives anticipées appliquées a la psychiatrie (102) (a) (103) (v).

I1. Directives anticipées psychiatriques et éthique médicale.

Au cours de ce travail, un questionnement éthique concernant le respect de 1’autonomie du patient
s’est posé. Si le patient exprime des souhaits différents de ceux exprimés dans ses directives anticipées
rédigées au préalable un dilemme se pose. Doit-on respecter ses directives anticipées rédigées dans le
passé qui n’ont peut étre pas pris en compte la situation actuelle ? Alors, cela ne veut-il pas dire que nous
le privons de son autonomie au moment présent ?

C’est ce qu’a souleve le médecin de madame V. : « ce qui me semble dangereux, c’est d affaiblir ce qu’il
va se passer au moment de la crise. Bon, Madame V ne fait quasi exclusivement que des épisodes
maniaques. Dans ces moments la elle sait faire part de son histoire, de ce qu’elle préfére, de ce qu’elle
veut, de ce qu’elle ne veut pas. (...)Quand bien méme la patiente ne serait pas en pleine possession de ses
capacités de discernement, elle aurait quand méme le droit d’exprimer a l'instant T, ses directives qui ne
seraient pas forcément en accord avec ce document, vous voyez ? On peut étre trés désorganisé a avoir
un point de vue sur ce que [’on souhaite pour les soins ou pas. C’est ¢a qui me chiffonne un peu. »

La se pose un dilemme au praticien qui, fort de vouloir respecter le principe d’autonomie et de volonté
précédemment exprimée, le privera peut étre de son autonomie au moment présent.

De maniére générale, une des raisons qui explique 1’importance et la diffusion croissante des
directives anticipees repose sur le fait que 1’autonomie ou 1’autodétermination est devenue une valeur

centrale des sociétés occidentales.
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D’un point de vue de I’Ethique médicale, le droit pour chaque individu de consigner sa propre volonté
dans une directive anticipée, dans 1’éventualité d’une situation d’incapacité de discernement, est fondé sur
le principe d’autonomie.

Celui ci comprend le droit pour chaque individu de prendre, pour son propre intérét, des décisions qui
correspondent a ses valeurs et a ses convictions personnelles.

Cependant, un patient en crise aigue a-t-il totalement perdu son discernement et n’est il pas capable

d’exprimer ses souhaits de maniére autonome ?

D’autre part, cette expression de 1’autonomie via les directives anticipées n’implique toutefois pas
que I’on puisse opposer ’éthos de la bienfaisance a I’autonomie du patient.
Malgré une horizontalisation de la relation médecin malade, la responsabilité de la prise en charge et du
traitement du patient au moment d’une incapacité de discernement incombe toujours au médecin.
Une des situations problématiques de 1’application des directives anticipées en psychiatrie est la notion de
refus de soins et de nécessité de soins sans consentement. La contrainte existe dés lors que 1’on veut
soigner quelqu’un qui s’y refuse et qu’un cadre légal prévu s’y préte.
La contrainte vient ici se heurter au principe fondamental du consentement du patient.
En matiere de soins psychiatriques, il est possible de pratiquer des soins sans le consentement selon les
termes de la loi du 5 juillet 2011 (31) (a), lorsqu’une personne présente des troubles mentaux rendant
notamment impossible son consentement aux soins alors qu’il y a la nécessité de soins immédiats et d’une
surveillance constante en milieu hospitalier.
La question de la contrainte aux soins a été abordée dans les entretiens a travers la question sur les
modalités d’hospitalisation et plus particulierement sur la question de la nécessité de mise en chambre
d’isolement thérapeutique.
Certains patients ont exprimé que dans ce cas la, ils ne disposaient pas de réel pouvoir décisionnel et que
malgré leur refus exprimé dans les directives anticipées, ils ne pensaient pas que leur volonté soit
respectée. C’est par exemple le cas de Monsieur M qui s’exprime ainsi : « Eh bien s’il ya une agressivité
de ma part, c’est pas a moi de décider si je dois étre isolé ou pas. »
Dans ce cadre, il semble évident que les médecins ne seraient pas tenus de respecter les directives
anticipées du patient au nom du principe de bienfaisance.
Cependant, s’il n’est bien évidemment pas tenu de « respecter » les directives anticipées, ces derniéeres
pourraient apporter au médecin des informations utiles dans la prise en charge d’urgence : les allergies,
les effets indésirables de certains médicaments, les personnes a prévenir...
Il semble donc que les souhaits précédemment exprimés peuvent apporter des informations
supplémentaire au praticien sans pour autant lui imposer sa décision de soin a ’instant T, dans une

situation particuliere.
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I11. Partenariat et directives anticipées psychiatriques.

Nous avons pu observer que la mise en place de directives anticipées amenait, en notre présence,
le médecin et la personne « patiente » a un type d’interaction négociée.
Les médecins interrogés sur cette expérience parlent de « partenariat », de patient « co-thérapeute ».
Cette relation partenariale a été percue par la majorité des médecins ayant participé a ce travail comme
bénéfique.
En effet, le partage de connaissances « expertales » du patient et « scientifiques » du médecin ont permis
de mieux comprendre les démarches de soins pour le patient et d’adapter la prise en charge pour le
médecin. C’est ce qu’il s’est passé lors de I’entretien entre Madame R et le psychiatre. Nous avons pu
assister & une négociation poussée dans 1’objectif d’aboutir a une prise en charge acceptée de part et
d’autre.
Pour Madame R cela semble avoir eu des effets positifs sur la confiance qu’elle pouvait avoir dans son
psychiatre : « mon entretien avec mon psychiatre m’a permis de confirmer mon choix dans la confiance
que j’accorde a mon soignant et la connaissance qu’il peut avoir de moi. En outre, j’ai réalisé qu’il

s accordait la possibilité de changer sa pratique concernant ma prise en charge. »

La perception et le role des usagers des services de santé et de leurs familles ont radicalement
évolué au cours des derniéres décennies.
Comme le précise N Daumerie, « on est passé globalement et schématiquement du « patient » passif ne
sachant pas ce qui est bon pour lui, entierement dépendant du savoir et des décisions du professionnel de
santé, a | '« usager » actif de plus en plus impliqué dans ses soins, sa guérison et son rétablissement. »
(51) (a.
Il'y a un changement de paradigme de la relation médecin malade. Jusqu’alors paternaliste, elle cherche a
s’horizontaliser. Dans le meilleur des cas, la personne devient un véritable partenaire thérapeutique.
Selon Beetschen (138) (), le partenariat est un partage égal du pouvoir entre différents poles : les
soignants, I’institution, le patient et son entourage. Il s’agit de la construction d’un projet de soin
ensemble, qui serait partagé par tous les participants.
Cette démarche de partenariat semble d’autant plus importante en ce qui concerne les soins
psychiatriques. En effet, contrairement a d’autres spécialités médicales, la psychiatrie est caractérisée par
une certaine singularité des troubles.
Prenons I’exemple de la schizophrénie. Il s’agit d’une maladie trés hétérogene qui peut se manifester de
différentes facons. Les trois symptdmes phares sont les idées délirantes, le syndrome de désorganisation

cognitive ou comportementale et le repli ou I’isolement social.
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Ils peuvent étre présents simultanément ou non. Ainsi, malgré un diagnostic commun, deux personnes
souffrant de schizophrénie pourront se plaindre de symptémes différents, nécessitant une prise en charge
différente et adaptée a chaque personne.

C’est dans ce cadre que la démarche de directives anticipées en psychiatrie peut s’inscrire.
Il s’agit de la part de I’équipe de soin de proposer au patient un moyen d’aller vers la guérison, le
rétablissement par la collaboration d’égal a égal, de s’éclairer mutuellement afin de personnaliser la prise
en charge (112) (a).
La prise en compte de I’expérience du vécu de la maladie et du savoir expérientiel acquis par le patient au
cours de sa maladie est au centre des approches favorisant I’empowerment des usagers.
Les personnes vivant une expérience de troubles psychiques acquierent des compétences, savoirs, savoir-

faire et savoir étre spécifiques qui semblent pouvoir étre utiles dans la prise en charge.

Pour que cette évolution de la prise en charge puisse se faire, il faut bien évidemment que le
patient ait fait le choix d’aborder la question de son diagnostic ou du moins de son besoin de la
psychiatrie dans une situation de crise.

Nous avons donc choisi des personnes ayant déja fait le choix d’une démarche partenariale avec

le monde médical.

D’autre part, comme 1’a évoqué un médecin dans notre travail, a cette plus grande confiance dans
le soin se heurte un risque de déception, qu’il a appelé « la double déception ».
Dans les situations d’urgences plus précisément, le médecin pourrait prendre des décisions conformément
aux pratiques de soins usuelles et a son respect de 1’éthique médicale sans que ces décisions
correspondent aux volontés exprimées par le patient dans ses directives. Ainsi, le risque encouru est celui
de la double déception de se voir enfermé dans un systéme qui lui est étranger d’une part, et de ne pas
voir sa volonté anticipée respectée d’autre part.
Le risque est alors une perte de confiance dans le soin et dans les soignants pouvant ainsi affecter la

relation partenariale.
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V. Capacité de discernement, capacité d’anticipation et directives anticipées
psychiatriques.

La rédaction de directives anticipées, quelqu’en soit le domaine nécessite une pleine capacité de
discernement du patient.

Cette capacité de discernement semble étre un élément décisif pour la prise en compte et la validité des
directives anticipées. De méme, la notion de perte de discernement est d’autant plus importante que c’est
bien dans cette situation que les directives anticipées seront utilisées.

Le discernement peut varier dans le temps et en fonction de la situation ou du type de choix
auquel le patient est confronté. La capacité de discernement est donc déterminée en fonction d’une
situation précise dans laquelle se trouve le patient et de la question qui se pose.

Dans notre travail, cette derniére a été attestée par le psychiatre du patient au moment de la
rédaction du protocole de directives anticipées.

Dans les quatre cas présentés, il n’y a pas eu d’hésitations ou de questions concernant 1’évaluation de la
capacité de discernement.

Cependant la notion de discernement souléve inévitablement des questions éthiques (139) (a)

Quel sens faut-il donner a la capacité et a I’incapacité de discernement ?

La personne était-elle en pleine possession de ses capacités de discernement lors de la rédaction des
directives anticipées ? (140) (v

Est-elle dépourvue de tout discernement pour que nous utilisions les directives préalablement exprimées
par le patient ?

Comment évaluer la capacité de discernement ?

Devant quels symptomes peut-on conclure a une abolition du discernement ?

Est-ce devant I’importance de la désorganisation idéique, ou le degré d’envahissement hallucinatoire, ou

encore la gravité symptomatique ?

En France, dans la pratique clinique, le discernement est évalué par le psychiatre. Il n’y a pas de
définition claire du discernement ni de norme médicale uniforme pour juger de la capacité de
discernement. La capacité de discernement ne figure ni dans les dictionnaires de médecine, ni dans ceux
de psychologie clinique.

Pourtant, le sens donné a cette capacité et la méthode utilisée pour 1’évaluer ont des conséquences
importantes dans le domaine des directives anticipées.

Le discernement est ainsi évalué en fonction de la subjectivité du médecin. Cela pose bien évidemment
un probléme : cette évaluation peut ainsi différer d’un médecin a un autre puisqu’elle se base en partie sur

’avis subjectif d’une personne.
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Dr’ailleurs dans le domaine de I’irresponsabilité pénale, cette question de 1’abolition du discernement est
également au centre des débats.

Les psychiatres Rossinelli et Penochet précisent que «les notions d’abolition ou d’altération du
discernement ne sont pas des concepts psychiatriques (...) il existe inéluctablement une zone
d’indétermination dans laquelle l'interprétation médicale atteint ses limites et se trouve contaminée par
des considérations philosophiques ou morales quand ne s’y engouffrent pas des positions dogmatiques ou
idéologiques ». (141) ()

De méme, le comité bioéthique Suisse sur le sujet des directives anticipées psychiatriques, préconise une
harmonisation des méthodes d’évaluation du discernement afin de prévenir les conclusions abusives et les
jugements subjectifs (142) ().

Pour pallier & ce probléme, une équipe Américaine propose I’utilisation d’une échelle pour évaluer la
capacité, la compétence du patient au moment de la rédaction des directives. Il s’agit de la « competent
assessment tool for psychiatric advances directives » (« CAT-PAD ») (140) (c).

D’autre part, une des particularités des troubles psychiatriques est que 1’incapacité de
discernement est réversible. L’existence de telles variations suppose un examen minutieux de la capacité
de discernement tant lors de I’élaboration de directives anticipées que lors de leur application.

Méme si cette problématique n’a pas été soulevée lors de cette expérience de mise en place de
directives anticipées, il s’agit d’un point important a éclaircir sur le plan éthique mais également juridique

en vue d’une éventuelle application d’un tel outil.

Outre la notion de discernement, la capacité d’anticipation est un autre point clé des directives
anticipées.
En France, dans la situation de la fin de vie, cette notion d’anticipation passe par la délivrance du médecin
au patient d’une information claire.
Bien évidemment, 1’existence d’une divergence entre la réalité imaginée et la réalité vécue est inévitable.
Les décisions, notamment en ce qui concerne la fin de vie ne se prennent jamais en toute connaissance de
cause.
De maniére plus générale, on peut se demander si une personne qui va bien peut se représenter des états
de sante futurs et des situations nécessitant des décisions médicales.
Peut-étre souhaiterait-il exactement ’inverse de ce qu’il a mis par écrit dans les directives anticipées.
Cette incertitude peut étre réduite dans le cas de troubles psychiatriques, notamment dans le cadre de
pathologies chroniques telles que la schizophrénie ou les troubles bipolaires.
En effet, ces troubles sont caractérisés le plus fréquemment par la répétition d’épisodes de crises aigues
ou I’on observe fréquemment des pertes de discernement. Ces périodes sont cependant réversibles.
Ainsi, la répétition des crises entraine une connaissance et une expérience vécue de ces situations

contrairement aux décisions de fin de vie.
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Enfin, le décalage temporel peut influencer sur les capacités d’anticipation. Un temps trop
important entre 1’expression de ses volontés anticipées et leur application peut diminuer la pertinence de
ces directives. En effet, on pourrait se demander alors si la personne a pris en compte dans ses directives
les évolutions des traitements et des prises en charge s’étant produites entre la rédaction des directives et
leur application.

Le fait de pouvoir les modifier et/ou les renouveler limite sans doute ce risque.

V. Personne de confiance et directives anticipées psychiatriques.

Nous avons au cours de ce travail di redéfinir le terme a chaque patient. Ce constat rejoint les
données de la littérature selon lesquelles la notion de personne de confiance, méme si elle est mieux
percue que la notion de directive anticipée (64) (a), reste peu connue.

La personne de confiance, définie par la loi du 4 Mars 2002 (58) (b), a été mise en place pour permettre au
patient de se faire accompagner dans une démarche de soin, mais aussi pour permettre une aide a la
décision médicale. Ainsi, ’article L 1111-6 du code de la Santé Publique expose que toute personne
majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un parent, un proche ou un médecin

traitant.

Trois des quatre patients présentés ici ’ont désignée de maniere assez spontanée.
Pour une patiente, la tache s’est avérée plus difficile et a ce jour elle ne I’a toujours pas désignée.
La difficulté présentée par cette patiente et a laquelle nous devons nous attendre a nous confronter en
matiére de soins psychiatriques est la confusion des roles. La personne de confiance a laquelle elle pensait
est la méme qui a joué le role de tiers dans les situations passées ou elle a été hospitalisée sans son
consentement.
La personne de confiance ne doit pas étre confondue avec le tiers désigné lors d’une hospitalisation sans
consentement.
En effet, lorsqu’une personne n’est pas en mesure de consentir & des soins psychiatriques dont elle a
besoin, un parent ou un proche peut établir une demande de soins en sa faveur par sollicitation d’un
médecin. Cette personne est alors appelée le « tiers ». Ce n’est en général pas le patient qui désigne le
tiers.
A D’inverse, la personne de confiance est désignée librement par le patient par écrit. Elle est considérée
comme un interlocuteur privilégié qui peut accompagner le patient dans ses soins et 1’assister dans ses

prises de décisions.
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Nous avons realisé dans notre travail que le fait de désigner une personne de confiance dans le
protocole a I’avance pouvait étre problématique.
En effet, les relations humaines étant bien évidemment évolutives, nous nous sommes rendu compte qu’il
n’était peut étre pas judicieux de désigner sa personne de confiance trop a I’avance.
C’est ce que nous a d’ailleurs fait remarquer un médecin qui a souhaité maintenir ses pratiques c’est a
dire proposer a sa patiente de désigner une personne de confiance lors d’une hospitalisation et non pas
avant.
D’autre part, la loi précise via I’article L 1111-6 du code de la Santé publique que la personne de
confiance est désignée a chaque hospitalisation et révocable a tout moment.
Dans ce protocole la modification de la personne de confiance induit une modification du protocole.
Son réle semble plus continu. Il n’est pas demandé & chaque hospitalisation si la personne de confiance
est la méme.

Nous avons donné un role assez précis a la personne de confiance dans ce protocole : celui de
pouvoir prendre des décisions de soins de santé a la place du patient, dans les cas ol son discernement
serait aboli ou altéré. 1l s’agit du modele du « proxy décision maker » défini dans la littérature (75) (a).
Cela englobe également les décisions sur des soins ou des thérapeutiques nouvelles.

Cela ne correspond donc pas a sa volonté présumée mais a une décision de santé prise a sa place avec le
meédecin.

Son rdle différe ainsi de la personne de confiance telle que définie par la loi en France.

Alors peut-étre aurions nous du donner un autre nom a ce role ? Le terme représentant thérapeutique

pourrait étre une idée.

VII. Limites liées a la mise en place en pratique des directives anticipées
psychiatriques.

1. La méthodologie de travail

A. Le choix du protocole

La réalisation du protocole « mes directives anticipées en cas de crise aigue de mon trouble
psychique » s’est basée sur le modele du Joint Crisis Plan.

Le JCP correspond a une application du modele de prise de décision partagée (75) (a), (143) ().
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La seule étude quantitative actuellement disponible ayant montré une efficacité statistiguement
significative concernant I’impact des directives anticipées sur le nombre d’hospitalisations sous contrainte
utilisait le modéle du joint crisis plan (98) (a).

Il nous semblait donc intéressant de nous baser sur un modéle ayant montré une efficacité.

Dans le joint cris plan, un tiers facilitateur ne faisant pas partie de 1’équipe de soin aide le patient
lors d’un premier entretien a répondre aux différents thémes abordés dans le document. Cela a pour
objectif de préparer le patient pour une deuxiéme réunion dont I’objectif est de finaliser le protocole de
directives anticipées en présence d’un ou plusieurs professionnels de santé faisant partie de I’équipe de
soin, dont le psychiatre traitant.

L’objectif principal de cette rencontre est de produire un plan que tous puissent accepter méme si certains
aspects ne représentent pas le premier choix du médecin ou du patient.

Le facilitateur a pour role d’aider les soignants et le patient a trouver un consensus, un accord.

Comme nous I’avons vu précédemment, une étude randomisée (85) (b) a montré que 1’utilisation d’une
aide a la rédaction des directives anticipées psychiatriques aboutissait a un plus grand nombre de
directives finalisées. C’est dans ce sens que nous avons choisi d’utiliser un protocole comportant une aide
a la rédaction des directives anticipées.

Tous les protocoles présentés ici ont été menes jusqu’au terme de leur rédaction.

Cependant, I’intervention d’un facilitateur non impliqué dans la prise en charge du patient a pu soulever
la problématique éthique du respect du secret médical.

Ce type de protocole nous paraissait intéressant dans un objectif d’affirmation de 1’autonomie et
d’autodétermination car il s’agit de 1’élaboration des préférences du patient par lui méme dans un premier

temps, préférences qu’il propose et dont il discute avec son équipe de soin dans un deuxiéme temps.

L’une des principales faiblesses des directives anticipées psychiatriques relevée dans la littérature
est le conflit d’intérét qu’elles peuvent engendrer entre le médecin et le patient (144) (o).
En effet, le droit de refuser un traitement rentre dans les dispositions de directives anticipées. Cependant,
s’il refuse tous les traitements, on peut penser que les directives anticipées seront difficilement
applicables.
11 s’agit bien 1a d’une des principales raisons de la réticence des soignants a la mise en place de directives
anticipées en psychiatrie, notamment en ce qui concerne les modeles ou les patients rédigent seuls leurs
volontés quant a leur prise en charge psychiatrique (75) (d), (106) (). Le risque d’écart entre les directives
préalablement exprimées et les pratiques de soins usuelles des soignants semble plus important dans les
modeles de rédaction autonome de directives anticipées.
En revanche, les directives anticipées faites en coopération avec le soignant seraient plus susceptibles

d’étre appropriées a la prise en charge usuelle et par conséquent respectées et suivies (e).

(a) HENDERSON C., FLOOD C., & al., 2004 (d) HENDERSON C., SWANSON JW., & al., 2008
(b) SWANSON JW., SWARTZ MS., & al., 2006 (e) ATKINSON JM., GARNER HC., & al., 2004 113
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De ce fait, il nous semblait plus judicieux de choisir un protocole de directives anticipées ou le médecin
puisse donner son avis quant a la faisabilité des souhaits du patient concernant sa santé, voire méme qu’il
existe une réflexion commune concernant cette prise en charge.

Des directives rédigées par le patient puis validées avec son médecin nous semblaient plus consensuelles
et plus adaptées a la prise en charge psychiatrique en France.

Cependant, a cet avantage s’ajoute un risque, celui de I’influence du médecin sur les volontés
exprimées par le patient. En effet, dans nos résultats nous avons pu remarquer un changement du discours
des patients lorsqu’ils abordaient la possibilité d’hospitalisation en chambre d’isolement thérapeutique
avec le facilitateur et avec leur psychiatre. Lors du premier entretien, le discours était marqué par un refus
assez catégorique de 1’éventualité d’un séjour en chambre d’isolement de la part des quatre patients
(« Non ¢a ne ferait qu’empirer les choses », « non, évidemment ! »).

En revanche, lors du second entretien, lors de la discussion avec le psychiatre, les propos étaient
plus mesurés, voire n’exprimaient pas le refus d’une telle mesure (« si vous le jugez utile, ¢’est peut-€tre
mieux de me mettre au secteur fermé », « c’est sur que si c’est une crise de violence, la nécessité est de
me mettre en chambre d’isolement car je pourrais faire du mal a une personne. »).

De ce fait, on peut supposer que le refus a été plus difficile a exprimer devant le médecin.

Le joint crisis plan est encore un protocole de recherche et n’est pas utilisé en pratique courante
contrairement a d’autres modeles de directives anticipées comme les « psychiatric advances directives »
ou les « ulysses directives ».

Cela a forcément réduit la capacité de comparaison concernant 1’applicabilité d’une telle démarche.

Notre protocole s’est nommé « mes directives anticipées en cas de situation de crise de mon

trouble psychique ».
Au départ, il était nommé : « mes directives anticipées en cas de décompensation de ma maladie
psychique». Lors d’une réunion préalable a la mise en place de ce protocole, ou étaient présentes trois
personnes usagéres de la psychiatrie intéressées par ce projet, il a été soulevé que les termes
« décompensation » et « maladie » avaient une connotation stigmatisante et péjorative. lls ont donc été
remplacés par les termes « crise » et « trouble ».

Le contenu comprenait certes les dispositions d’ordre médicales en cas de crise, notamment
médicamenteuses, mais également les souhaits concernant les mesures thérapeutiques non
médicamenteuses ainsi que les sources de bien-étre et les dispositions sociales du patient.

Ce qui nous a semblé pertinent est que ce protocole offre en quelques sortes au patient la possibilité de
faire un bilan sur I’état actuel de son trouble et que le médecin puisse avoir acces a toutes ces
informations.

Ce modéle semble ainsi correspondre a un Véritable carnet de prise en charge personnalisée du trouble
psychique.
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B. Population d’étude.

Nous avions la volonté d’intégrer ce travail dans une démarche d’empowerment en utilisant un
recrutement basé sur la participation volontaire et spontanée des personnes.
Nous ne voulions pas passer par les psychiatres traitants pour solliciter la participation des patients.
Des flyers ont donc été distribués et affichés dans les services d’hospitalisations psychiatriques.
Cependant cette distribution s’est limitée a deux unités d’hospitalisations ne nous permettant pas
d’obtenir suffisamment de réponses.
Ainsi six personnes ont souhaité d’elles méme participer a ce travail.
N’ayant pas obtenu un nombre de personnes suffisant, nous avons sollicité 1’aide de plusieurs médecins.
IIs ont ainsi proposé ce travail expérimental & plusieurs de leurs patients. Cing personnes ont été recrutées
par I’intermédiaire de leur médecin.
Au total, onze patients ont été recrutés pour participer a ce travail de mise en place de directives
anticipées psychiatriques.
Nous en avons présenté quatre dans ce travail, deux ayant souhaité y participer d’elles méme, et deux
ayant été sollicitées par leur psychiatre.
Il existe ici un biais de recrutement probable. Les patients ont peut-étre participé a ce travail car leur
médecin leur a proposé et qu’ils n’ont pas osé refuser.

Un des critéres d’inclusion des personnes a été le niveau intellectuel des patients. En effet, nous
souhaitions inclure des personnes ayant un niveau intellectuel bon voire supérieur a la moyenne afin
d’avoir des retours intéressants.

Cela engendre inévitablement un biais de recrutement. Les résultats ne sont donc absolument pas

extrapolables a I’ensemble des personnes souffrant de troubles psychiatriques chroniques séveres.

C. Le recueil et ’analyse des données.

Concernant 1’évaluation du stade du processus de rétablissement, nous avons utilisé une échelle
d’évaluation, la « recovery assessment scale » (RAS).

La version ici utilisée correspondait a un questionnaire auto administré comprenant 22 énoncés pour
lesquels la personne devait coter, sur une échelle de 1 a 5, si elle était fortement en accord ou en
désaccord avec 1’énoncé.

Cing dimensions concernant le rétablissement sont évaluées par la RAS (145) :

* L’espoir et la confiance en soi;

» La motivation a demander de 1’aide;

* Les objectifs et les buts personnels;

 L’importance de se relier aux autres;

* L autogestion de la maladie.
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Selon des analyses de corrélations, les énoncés sont fortement corrélés avec 1’estime de soi, la reprise du
pouvoir sur sa vie, le soutien social et la qualité de vie.
11 s’agissait ainsi d’un outil judicieux pour faire un point, un état des lieux sur le stade de rétablissement
des personnes avant de mettre en place les directives anticipées psychiatriques.
Une des forces de cette échelle est également de permettre a la personne de cibler de nouvelles attentes.
Elle permet aussi & une personne avancée dans son processus de rétablissement de fixer des objectifs
d’intervention.

Enfin, en vue de projets futurs, notamment dans 1’évaluation de I’efficacité des directives
anticipées psychiatriques en termes de rétablissement, 'utilisation de la RAS était judicieuse car cette

échelle permet un suivi et une évaluation de la progression de la personne dans ce processus.

La RAS ne requiert aucune formation pour la passation. En termes de temps cela représentait un
avantage important dans ce travail.

Cependant, une formation serait probablement nécessaire pour I’analyse et I’interprétation des résultats
afin de maximiser le potentiel de cette échelle. En effet, les données de la littérature ont soulevé qu’il est
difficile d’interpréter le sens des résultats de I’outil.

Un des écueils a noter est que les patients ont rempli le questionnaire seuls sans ’aide d’un
intervenant. Les énoncés étant parfois complexes et abstraits (145)(@), il aurait sans doute été plus
judicieux qu’un intervenant aide la personne a y répondre afin d’expliquer les énoncés ou de les illustrer
par des exemples concrets.

Enfin, cette échelle demande un bon sens de I’autocritique de la part de la personne ou, du moins,
que celle-ci soit plus avancée dans son processus de rétablissement (a).

Elle ne semble donc pas utilisable pour toute personne souffrant de troubles psychiques.

Les entretiens patient/facilitateurs et patient/facilitateur/médecin ont été guidés par la trame du
protocole de directives anticipées psychiatrique, abordant les themes principaux de la prise en charge en
psychiatrie.

Il s’agissait d’une forme d’entretien semi-dirigé dont 1’objectif était de laisser la liberté aux différents
participants, patients, médecins et facilitateurs, d’élaborer sur ces thémes.

On peut dire que ce travail correspondait a une forme d’expérience épistémologique testant une
hypothese, celle de I’applicabilité de directives anticipées dans le domaine des soins psychiatriques.

A cette fin, les résultats ont porté sur I’analyse descriptive des différents entretiens centrés sur le vécu et
le ressenti des personnes par rapport a cette expérience.

11 s’agit d’'une démarche inductive ou interprétative, entreprise pour comprendre, explorer le ressenti des
personnes. Cette démarche est particulierement adaptée lorsqu’il s’agit de données subjectives et

difficiles a mesurer (146) ().
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Il existe bien évidemment des limites a la méthode choisie. En effet, la retranscription a pu largement étre
influencée par I’interprétation du chercheur, et orientée par I’opinion et I’implication du chercheur.
11 existe donc probablement un biais d’interprétation. Ce dernier a cependant été limité par le fait que le

chercheur n’ait pas eu de role lors de la réalisation des protocoles.

Enfin, la question concernant le ressenti des personnes a été envoyée par mail.
Leurs réponses renvoyées par mail également ont parfois manqué de précision. Une rencontre avec les
différentes personnes aurait sans doute permis de préciser leurs réponses.
Nous aurions également pu poser cette question lors de la validation du protocole. 1l nous apparaissait
cependant plus judicieux de laisser passer quelques jours afin de laisser le temps aux personnes de
prendre du recul par rapport a cette expérience.
De méme, I’étude ayant été assez chronophage, 1’organisation d’un nouvel entretien paraissait

compliquée.

2. L’accés aux directives anticipées psychiatriques.

Une des limites soulevée dans ce travail est la question de I’accés au document et de son
utilisation.
En effet, hors entretien, une patiente ayant participé a cette expérience nous a demandé comment cela
serait appliqué dans le futur. Elle nous a demandé notamment si les urgences étaient au courant de la mise
en place de ses directives anticipées et si elles seraient respectées en cas d’hospitalisation.
D’autre part, elle nous a demandé comment cela se passerait si lors de son arrivée aux urgences, elle
n’avait pas le document sur elle.
En effet, dans une période de crise et d’hospitalisation aux urgences, il est possible que le patient ayant
mis en place de telles directives ne pense pas a les transmettre aux soignants ou ne les aient pas
emmenées avec lui.
Dans I’urgence, il est probable que les médecins n’aient pas toujours le temps ou ’idée de regarder ce
document, ou d’attendre de pouvoir y avoir acces via le psychiatre traitant, le médecin généraliste ou les
proches du patient.
Le médecin dans I’urgence agit en fonction de ce qu’il pense étre la prise en charge la plus adaptée dans
le contexte, en lien avec le principe de bienfaisance de 1’éthique médicale.

Il ne s’agira pas forcément de la prise en charge souhaitée par le patient et inscrite dans ses directives.

Nous avons tenté de pallier & ce probléme en proposant & chaque patient de donner le protocole

finalisé de directives anticipées psychiatriques d’une part au psychiatre mais aussi au médecin traitant, a
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la personne de confiance désignée par le patient, ainsi qu’a toute personne de I’entourage du patient a qui
il souhaite les confier.

De plus, une réunion est en cours d’organisation avec le personnel des urgences afin de mieux les
informer sur ce travail et d’améliorer son utilisation. Cela nous permettra également de tester

I’applicabilité dans la pratique clinique d’une telle démarche.

Le probléme de 1’accessibilit¢ de ce document préexiste déja avec les directives anticipées
rédigées dans le cadre de la loi Leonetti sur la fin de vie. C’est un probléme qui a d’ailleurs été pris en
compte dans la révision de la loi. En effet, la proposition de loi adoptée a 1’Assemblée générale le 17
mars 2015 envisage la mise en place d’un registre national faisant 1’objet d’un traitement automatisé.

Le support méme présente effectivement une problématique. A 1’ére du dossier médical informatisé,
défini par la loi du 4 mars 2002, il est probable que des feuilles s’égarent.

Un support informatisé, au mieux intégré dans le dossier médical du patient pourrait permettre un acces a
tout moment, notamment en situation d’urgence, aux directives anticipées psychiatriques.

De ce fait, chaque professionnel impliqué dans la prise en charge du patient pourrait y avoir acces.

C’est ce qu’a d’ailleurs proposé un des médecins ayant participé a ce travail a son patient.

Il s’agit d’un probléme pratique de diffusion qui dépasse un peu 1’ambition de ce travail de
mémoire mais qu’il sera nécessaire de prendre en compte dans la suite de 1’expérimentation.

L’éventualité d’un mode de conservation et de diffusion plus pratique des directives anticipées

psychiatriques semble important pour la suite.

3. Secret médical.

Le probleme de la confidentialité et du respect du secret médical a été soulevé au cours de ce
travail par un des médecins.
La premiére raison a été que le facilitateur n’était pas un professionnel impliqué dans la prise en charge
de sa patiente.
D’autre part, ce protocole permettrait finalement la diffusion d’informations médicales aux personnes du
choix du patient. Normalement, le patient ou ses proches pour y avoir accés doivent faire une demande
écrite au directeur de I’établissement de soins pour avoir acces au dossier médical, ce qui n’est plus le cas
dans cette démarche.
Le format papier pose le probléme de la sécurité des informations médicales et la confidentialité des

données.
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4. Soins sans consentement et directives anticipées psychiatriques.

Ce probleme se pose également dans les pays ou les directives anticipées psychiatriques sont déja
mises en place.
Il s’agit de deux concepts antinomiques avec d’un coté une volonté d’autonomisation et de choix dans la

prise en charge, et, d un autre coté, les soins imposes.

D’un c6té, ’objectif des politiques en mati¢re de soins psychiatriques semble étre d’intégrer le
patient souffrant de troubles psychiatriques dans la cité, lui octroyant 1’identité de sujet de droit commun,
souhaitant I’investir dans sa prise en charge et le rendre plus autonome (147) (a).

Nous citerons par exemple la loi du 4 Mars 2002 sur les droits des malades et la qualité du systéeme de
santé qui souhaite « organiser [’expression des usagers a tous les niveaux de fagon a leur permettre
d’étre partie prenante dans les orientations de la politique de santé, a favoriser le debat public et
l’information des citoyens ».

En 2005, les pouvoirs publics semblent vouloir confirmer une volonté de démocratie sanitaire a travers la
loi du 11 février pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées. Cette loi vise a garantir 1’égalité des droits et des chances pour les personnes handicapées et
a assurer a chacun la possibilité de choisir son projet de vie ; elle ajoute aux catégories de handicapé
mental celle de handicapé psychique.

D’un autre co6té, parallelement a ce mouvement vers une plus grande autonomie et une
valorisation des compétences individuelles, un contexte social de peur et un reflexe sécuritaire des
politiques se traduit finalement par plus d’enfermement (148) (b).

Nous citerons ici pour exemple le discours prononcé en décembre 2008 a Antony par le Président de la
République consécutif a plusieurs passages a I’acte médico-légaux de patients médiatisés par la presse. Il
s’agit notamment du drame de Grenoble en 2008 qui relance la polémique sur la surveillance des
« malades mentaux » a I'hdpital. 1l est alors demandé dans un discours sécuritaire de «préparer sans délai
une réforme en profondeur du droit de I'hospitalisation psychiatrique (149) ()». Ce discours dans une
dynamique a tonalité sécuritaire (150) (d) a contribué a focaliser les politiques de santé en matiére de soins
psychiatrique sur les questions d’hospitalisations sous contrainte (151) (e) avec une volonté d’une plus
grande surveillance et un renforcement du contréle des sorties. On assiste a la mise en place d’un plan de
sécurisation des hopitaux psychiatriques, la création de nouvelles Unités pour Malades Difficiles (UMD)

et de chambres d’isolement.

Finalement, deux mouvements coexistent, et sont liés : la volonté de déshospitalisation et une
politique de gestion des risques.
Si la mise en place de directives anticipées psychiatriques répond a une volonté grandissante d’une

pratique orientée rétablissement, dans des perspectives d’autonomisation du patient, d’éducation
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thérapeutique, de valorisation du savoir expertal de la personne usagére de la psychiatrie, la pratique des
soins sous contrainte est associée, a I’inverse, a une perte d’autonomie, un affaiblissement du réle de
I’usager dans son soin et a la négation du savoir expertal du patient.

Comment alors, les mémes acteurs de soin pourraient-ils pratiquer, avec les mémes personnes mais a des

moments différents, des actions finalement antagonistes ?

5. Le terme de directives anticipées.

Enfin, concernant la forme méme du protocole, nous nous sommes confrontés a la problématique
du terme méme de directives anticipées.
Pour rester assez pragmatiques et reprendre les termes utilisés a I’international, nous avons gardé
I’expression « directives anticipées » comme titre a notre protocole.
Nous avons observé au cours de ce travail un défaut de connaissance concernant la notion de directives
anticipées en France dans le cadre de la loi Léonetti tant chez les soignants que chez les patients.
Nous avons en effet du redéfinir cette notion a la majorité des patients. Ce constat rejoint celui relevé
dans la littérature (64) a). Par contre, lorsque la notion est acquise, elle est lourde de sens.
Il y a une connotation morbide et péjorative a ce terme. En effet, en France, les directives anticipées sont
des dispositions légales relatives a la fin de vie et la symboligque peut faire peur.
De ce fait, I'utilisation d’un autre terme aurait peut-étre été plus judicieuse, comme par exemple
« dispositions de soins ».
La pratique de directives anticipées vient a peine d’étre réformée dans le cadre de la fin de vie. Elle n’est

pas encore un sujet d’actualité au sein du champ psychiatrique.

VIII. Perspectives.

Une expérimentation regroupe la mise en place d’un outil, d’un programme et son évaluation.
Selon la définition de I’ANDEM, « L évaluation est un processus d’analyse quantitative et/ou qualitative
qui consiste a apprécier soit le déroulement d’'une action ou d’un programme, soit a mesurer leurs effets
(c’est-a-dire, les effets spécifiques et les conséquences ou l'impact) » (152) (v).
Si ce travail a permis de faire un point sur I’expérience évaluative de directives anticipées dans le champ
psychiatrique, il ne préjuge en rien de I’efficacité et de I’applicabilité a long terme et sur un plus grand
nombre d’une telle démarche.

Cependant il ouvre les portes sur un éventuel nouvel outil de soin.
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La pratique des directives anticipées psychiatriques a I’international est considérée comme faisant partie
des pratiques orientées autour du rétablissement (153) (a).

Aux vues des résultats encourageant au terme de ce travail tant pour les patients que pour les médecins
ayant participés a ce travail, nous sommes enthousiastes quant a la poursuite de nos recherches sur le
sujet.

Nous avons pu en effet observer, dans cette expérience de mise en place de cet outil, un potentiel
d’autonomisation du patient, devenant acteur de sa prise en charge voire co-thérapeute comme cela a été
évoqué.

D’autre part, selon les ressentis percus par les personnes, ce travail semble entrainer une plus grande
alliance thérapeutique et une plus grande implication dans la prise en charge, faisant émerger I’hypothése

de le considérer comme un outil d’éducation thérapeutique.

De nombreuses pistes et réflexion sont nées de ce travail.
Une des pistes de recherche serait de poursuivre cette expérience épistémologique « sur le tas» en
réalisant une étude de suivi sur plusieurs mois afin de confirmer le ressenti des personnes utilisant un tel
outil. Il serait en effet intéressant d’étudier ’intérét notamment en termes d’autonomie et de
rétablissement sur le long terme. Pour ce faire nous pourrions faire passer une nouvelle fois 1’échelle du
rétablissement utilisée, la RAS, a la fin du suivi.
Une autre piste de recherche serait de s’intéresser a [’utilisation d’un tel outil dans la diminution des soins
sous contrainte, comme cela a pu étre évoqué dans la littérature. Nous pourrions ainsi observer dans une
étude de suivi, I’évolution, en terme quantitative, du nombre de prise en charge en soins sous contrainte
lors de I’utilisation d’un protocole de directives anticipées psychiatriques.
D’autre part, il serait intéressant d’évaluer 1’efficacité d’un tel modele se rapprochant du joint crisis plan
proposant une intervention personnalisée et intensive mettant en jeu 1’équipe de soin dans la prévention
des périodes de crises et de rechutes aigues.
Enfin, un travail reste a faire sur le plan organisationnel concernant plus particulierement 1’accessibilité et
la conservation d’un tel document.
De méme, la détermination d’une dénomination francophone semble importante, et le terme « directives
anticipées », lourd de sens en France, ne semble pas étre adéquat.
Les dénominations « mes dispositions de soins en cas de crise aigue de mon trouble psychique » ou

« mon plan de crise » seraient envisageables.
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Conclusion

Ce travail expérimental sur I’applicabilité des directives anticipées a la psychiatrie est né d’un
questionnement sur les alternatives a la prise en charge hospitaliére.
Les pouvoirs publics préconisent ainsi d’accentuer la prise en charge en amont des hospitalisations et
notamment d’orienter les soins sur la prévention des rechutes, des crises aigues.
D’autre part, on assiste depuis quelques années a 1’émergence de pratiques de réhabilitation psycho-

sociales et de rétablissement soutenues en particulier par les associations de patients et de proches.

Notre travail a pu mettre en évidence que I’intégration des directives anticipées dans la prise en
charge de troubles psychiatriques chroniques sévéres, en 1’occurrence ici la schizophrénie, le trouble
bipolaire ou le trouble schizo-affectif, présentait plusieurs avantages autant du point de vue des usagers
gue de leur psychiatre.

Globalement, les patients ont percu la mise en place de ces directives comme un outil
d’autonomisation permettant une plus grande implication dans le soin et leur permettant de faire un bilan
par rapport a leur trouble. La réflexion commune autour de ce protocole a permis dans certains cas une
amélioration de I’alliance thérapeutique.

Nos résultats concordent avec les bénéfices d’une telle démarche relevés dans la littérature en termes de
perception par les patients sur le plan de I’autonomisation et de I’implication dans le soin.

Il est a noter cependant qu’un retour réflexif sur les périodes de crises, voire, dans les cas présentés, sur
I’isolement, ravive des souvenirs difficiles. En ce sens, il semble important que la personne soit
accompagnée dans une telle démarche.

Contrairement aux données de la littérature, et méme si nous ne pouvons pas généraliser nos
constats, nous avons pu relever un enthousiasme certain de trois des quatre médecins ayant participé a
cette expérience décrite comme innovante par un des médecins, et permettant un abord différent des soins
décrit comme plus original. Les directives anticipées psychiatriques pourraient représenter un outil de

soins offrant plus d’autonomie au patient.

En somme, cette forme d’intervention s’inscrit bien dans les perspectives actuelles de soins qui
mettent I’accent sur les notions d’éducation thérapeutique, de participation active de 1’'usager dans son
soin, et de prévention.

En ce sens, I’application de directives anticipées au domaine des troubles psychiatriques séveres
représente en France un paradigme nouveau s’éloignant de la relation verticale entre le médecin et le

patient, et s’inscrivant dans une perspective de rétablissement.

122



Parmi les limitations de ce travail, il faut noter le faible nombre de patients inclus. Cependant, il s’agissait
ici de recueillir une premiére impression sur 1’applicabilit¢ de directives anticipées psychiatriques et
I’intérét porté par les patients et leur psychiatre a une telle démarche, sans étudier I’impact sur les

trajectoires de soin qui reste une perspective de travail ultérieur.

Pour ma part, la mise en place de directives anticipées psychiatriques offre une piste de travail
stimulante et créative. L impression relevée que ce protocole peut représenter une source d’étayage et une
opportunité de mieux prendre en charge le trouble psychique, tout en intégrant la notion
d’autodétermination et en permettant la mise en commun des compétences de chacun dans la construction
d’un projet de soin commun est a confirmer.

Un travail de thése comportant une étude de suivi de six mois de 10 patients ayant mis en place le
protocole de directives anticipées psychiatriques est actuellement en cours, afin de confirmer nos
résultats. Il sera d’ailleurs intéressant au cours de ce travail de recueillir également le ressenti des

facilitateurs impliqués dans la mise en place de cet outil.
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ANNEXES

ANNEXE 1: Wellness & Recovery Action Planning, (W.R.A.P, UK):

8 sections.

o Bien-étre: explorez ce que signifie le bien-étre pour vous et comment vous étes lorsque vous
vous sentez en pleine forme. Cela aide a ne pas perdre de vue ce que vous pouvez étre.

e Boite a outil du bien-étre : recensez ce qui peut vous aider a vous maintenir a votre plus haut
niveau de bien-étre.

e Programme journalier : notez ce qu’il faut que vous fassiez réguliérement afin de maximiser
votre bien-étre.

e Déclencheurs : événements extérieurs ou circonstances susceptibles de mettre a mal votre bien-
étre. Vous repérez et faites la liste de vos déclencheurs personnels et élaborez un plan d’action
qui vous permettra d’y faire face.

¢ Signes avant-coureurs : des signes subtils de changements émotionnels et comportementaux qui
vous indiquent (ou indiquent & autrui) que vous n’allez plus si bien. Repérez et recensez ces
signes et ¢laborez un plan d’action qui vous permette d’y faire face.

e Lorsque tout se dégrade : ressentis, comportements ou signes physiques qui vous indiquent que
les choses s’aggravent. Il se peut que vous-méme ou quelqu’un d’autre doive agir immédiatement
afin d’empécher que la situation ne s’empire.

e Plan de crise : un plan que vous rédigez lorsque vous allez bien. Il contient des informations
destinées aux autres sur le type d’aide que vous souhaitez recevoir si vous vous sentez moins en
mesure d’affronter la vie.

e Plan d’aprés-crise : faire un bilan du fonctionnement du Plan de crise et déterminer les mesures
que vous souhaitez éventuellement prendre a la suite d’une crise ou lorsque vous n’avez pu faire
face. Vous examinez les changements a opérer, ce que vous pouvez apprendre et ce qui vous
aidera a optimiser votre bien-étre.
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ANNEXE 2 : Loi Léonetti du 22 Avril 2005
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LOIS

LOI n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative
aux droits des malades et a la fin de vie (1)

NOR: SANX0407815L

L’Assemblée nationale et le Sénat ont adopté,
Le Président de la République promulgue la loi dont la teneur suit : ‘

Article 1¢

Aprés le premier alinéa de [’article L. 1110-5 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa ainsi
rédigé :

« Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou
ne pas étre entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en |
dispensant les soins visés a ’article L. 1110-10. » |

Article 2
Le dernier alinéa de larticle L. 1110-5 du code de la santé publique est complété par deux phrases ainsi
rédigées :

« Si le médecin constate qu’il ne peut soulager la souffrance d’une personne, en phase avancée ou terminale
d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, qu’en lui appliquant un traitement qui peut avoir
pour effet secondaire d’abréger sa vie, il doit en informer le malade, sans préjudice des dispositions du
quatriéme alinéa de Iarticle L. 1111-2, la personne de confiance visée a ['article L. 1111-6, la famille ou, a
défaut, un des proches. La procédure suivie est inscrite dans le dossier médical. »

Article 3

Dans la deuxieme phrase du deuxiéme alinéa de Darticle L. 1111-4 du code de la santé publique, les mots :
«un traitement » sont remplacés par les mots: « tout traitement ».

Article 4

Le deuxieme alinéa de I’article L. 1111-4 du code de la santé publique est complété par quatre phrases ainsi
rédigées :

« Il peut faire appel a un autre membre du corps médical. Dans tous les cas, le malade doit réitérer sa
décision apres un délai raisonnable. Celle-ci est inscrite dans son dossier médical.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins
visés a l'article L. 1110-10. »

Article 5

Aprés le quatriéme alinéa de Darticle L. 1111-4 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa ainsi
rédigé :

« Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, la limitation ou ’arrét de traitement susceptible
de mettre sa vie en danger ne peut étre réalisé sans avoir respecté la procédure collégiale définie par le code de
déontologie médicale et sans que la personne de confiance prévue a larticle L. 1111-6 ou la famille ou, a
défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la personne, aient été consultés. La
décision motivée de limitation ou d’arrét de traitement est inscrite dans le dossier médical. »

Article 6

Aprés article L. [111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-10 ainsi rédigé :

«Art. L. 1111-10. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause, décide de limiter ou d’arréter tout traitement, le médecin respecte sa
volonté apres 1’avoir informée des conséquences de son choix. La décision du malade est inscrite dans son
dossier médical.
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« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins
visés a l’article L. 1110-10. »

Article 7

Aprés l’article L. [111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-11 ainsi rédigé :

«Art. L. 1111-11. — Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait
un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la personne
relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou ’arrét de traitement. Elles sont révocables a
tout moment.

« A condition qu’elles aient ¢été établies moins de trois ans avant I’état d’inconscience de la personne, le
médecin en tient compte pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de traitement la concernant.

«Un décret en Conseil d’Etat définit les conditions de validité, de confidentialité et de conservation des
directives anticipées. »

Article 8
Apres D'article L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-12 ainsi rédigé :

«Art. L. 1111-12. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause et hors d’état d’exprimer sa volonté, a désigné une personne de confiance
en application de I’article L. 1111-6, ’avis de cette derniére, sauf urgence ou impossibilité, prévaut sur tout
autre avis non médical, a ’exclusion des directives anticipées, dans les décisions d’investigation, d’intervention
ou de traitement prises par le médecin. »

Article 9
Aprés Darticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-13 ainsi rédigé :

«dArt. L. 1111-13. — Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider de limiter
ou d’arréter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre objet que la seule prolongation artificielle
de la vie de cette personne, aprés avoir respecté la procédure collégiale définic par le code de déontologie
médicale et consulté la personne de confiance visée a 'article L. 1111-6, la famille ou, a défaut, un de ses
proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la personne. Sa décision, motivée, est inscrite dans le
dossier médical.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins
visés a ['article L. 1110-10. »

Article 10

I. — Aprés larticle L.1111-9 du code de la santé publique, il est inséré une division ainsi rédigée :
« Section 2. — Expression de la volonté des malades en fin de vie ».

[I. — Avant ['article L.1111-1 du méme code, il est inséré une division ainsi rédigée:
« Section 1. — Principes généraux ».

IlI. = Dans la premiere phrase de article L. 1111-9, les mots : « du présent chapitre » sont remplacés par
les mots : «de la présente section ».

Article 11

Aprés le premier alinéa de I’article L. 6114-2 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa ainsi
rédigé :

« lls identifient les services au sein desquels sont dispensés des soins palliatifs et définissent, pour chacun
d’entre eux, le nombre de référents en soins palliatifs qu’il convient de former ainsi que le nombre de lits qui
doivent étre identifiés comme des lits de soins palliatifs. »

Article 12

Apres Particle L. 6143-2-1 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 6143-2-2 ainsi rédigé :

«Art. L. 6143-2-2. — Le projet médical comprend un volet “activité¢ palliative des services”. Celui-ci
identifie les services de I’établissement au sein desquels sont dispensés des soins palliatifs. Il précise les
mesures qui doivent étre prises en application des dispositions du contrat pluriannuel mentionné aux
articles L. 6114-1 et L.6114-2. -

« Les modalités d’application du présent article sont définies par décret. »

Article 13

I. — Apres la premiére phrase de 'article L. 311-8 du code de I’action sociale et des familles, il est inséré
une phrase ainsi rédigée :
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« Le cas échéant, ce projet identifie les services de I’établissement ou du service social ou médico-social au
sein desquels sont dispensés des soins palliatifs et précise les mesures qui doivent étre prises en application des
dispositions des conventions pluriannuelles visées a [article L. 313-12.»

II. — Les modalités d’application du présent article sont définies par décret.

Article 14

Le I de I'article L.313-12 du code de I’action sociale et des familles est complété par une phrase ainsi
rédigée :
« La convention pluriannuelle identifie, le cas échéant, les services au sein desquels sont dispensés des soins

palliatifs et définit, pour chacun d’entre eux, le nombre de référents en soins palliatifs qu’il convient de former
ainsi que le nombre de lits qui doivent étre identifiés comme des lits de soins palliatifs. »

Article 15

En application du 7° de I’article 51 de la loi organique n° 2001-692 du 1* aodt 2001 relative aux lois de
finances, une annexe générale jointe au projet de loi de finances de I’année présente tous les deux ans la
politique suivie en matiere de soins palliatifs et d’accompagnement a domicile, dans les établissements de santé
ct dans les établissements médico-sociaux.

La présente loi sera exécutée comme loi de I'Etat.

Fait a Paris, le 22 avril 2005.
JACQUES CHIRAC
Par le Président de la République :

Le Premier ministre,
JEAN-PIERRE RAFFARIN
Le ministre des solidarités,
de la santé et de la famille,
PuiLippE DousTE-BLazy

Le garde des sceaux, ministre de la justice,
DOMINIQUE PERBEN
Le ministre de ['économie,
des finances et de l'industrie,
THIERRY BRETON

Le ministre délégué au budget
et a la réforme budgétaire,
porte-parole du Gouvernement,
Jean-FraNgoIs CoprE

(1) Travaux préparatoires : loi n° 2005-370.
Assemblée nationale :
Proposition de loi n° 1882
Rapport de M. Jean Leonetti, au nom de la commission spéciale, n° 1929 ;
Discussion le 26 novembre 2004 et adoption le 30 novembre 2004.
Sénat :
Proposition de loi, adoptée par 1’Assemblée nationale, n° 90 (2004-2005) ;
Rapport de M. Gérard Dériot, au nom de la commission des affaires sociales, n° 281 (2004-2005) ;
Discussion et adoption le 12 avril 2005.
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Décrets, arrétés, circulaires

TEXTES GENERAUX

MINISTERE DE LA SANTE ET DES SOLIDARITES

Décret n° 2006-119 du 6 février 2006 relatif aux directives anticipées prévues par la loi
n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie et modifiant le
code de la santé publique (dispositions réglementaires)

NOR: SANP0620219D

Le Premier ministre,

Sur le rapport du garde des sceaux, ministre de la justice, et du ministre de la santé et des solidarités,
Vu le code de la santé publique, et notamment ses articles L. 1111-4, L. I1111-11 et L. 1111-13 ;

Vu I'avis du Conseil national de 'ordre des médecins en date du 14 octobre 2005 ;

Le Conseil d’Etat (section sociale) entendu,

Décréte :

Art. 1. - Le chapitre [ du titre I* du livre I* de la premiere partie du code de la santé publique
(dispositions réglementaires) est complété par une section 2 ainsi rédigée :

« Section 2
« Expression de la volonté relative & la fin de vie 1.

«Art. R 1111-17. — Les-directives anticipées mentionnées a I’article L. 1111-11 s’entendent d’un document
écrit, daté et signé par leur auteur diiment identifié par ['indication de ses nom, prénom, date et lieu de |
naissance.

« Toutefois lorsque 1'auteur de ces directives, bien qu’en état d’exprimer sa volonté, est dans I’impossibilité ‘
d’écrire et de signer lui-méme le document, il peut demander a deux témoins, dont la personne de confiance |
lorsqu’elle est désignée en application de I'article L. 1111-6, d’attester que le document qu’il n’a pu rédiger
lui-méme est I’expression de sa volonté libre et éclairée. Ces témoins indiquent leur nom et qualité et leur
attestation est jointe aux directives anticipées.

« Le médecin peut, a la demande du patient, faire figurer en annexe de ces directives, au moment de leur
insertion dans le dossier de ce dernier, une attestation constatant qu’il est en état d’exprimer librement sa
volonté et qu’il lui a délivié toutes informations appropriées.

«Art. R 1111-18. — Les directives anticipées peuvent, & tout moment, étre soit modifiées, partiellement ou |
totalement, dans les conditions prévues a l'article R. 1111-17, soit révoquées sans formalité.

« Leur durée de validité de trois ans est renouvelable par simple décision de confirmation signée par leur
auteur sur le document ou, en cas d’impossibilité d’écrire et de signer, établie dans les conditions prévues au
second alinéa de I'article R. 1111-17. Toute modification intervenue dans le respect de ces conditions vaut
confirmation et fait courir une nouvelle période de trois ans.

«Des lors qu'elles ont été établies dans le délai de trois ans, précédant soit I'état d’inconscience de la
personne, soit le jour ol elle s’est avérée hors d’état d’en effectuer le renouvellement, ces directives demeurent
valides quel que soit le moment ol elles sont ultérieurement prises en compte.

«Art. R 1111-19. = Les directives anticipées doivent étre conservées selon des modalités les rendant
aisément accessibles pour le médecin appelé a prendre une décision de limitation ou d’arrét de traitement dans
le cadre de la procédure collégiale définie a 'article R. 4127-37.
« A cette fin, elles sont conservées dans le dossier de la personne constitué par un médecin de ville, qu’il
s’agisse du médecin traitant ou d’un autre médecin choisi par elle, ou, en cas d hospitalisation, dans le dossier
médical défini a larticle R. 1112-2.
« Toutefois, les directives anticipées peuvent étre conservées par leur auteur ou confiées par celui-ci a la
personne de confiance mentionnée a I'article L. 1111-6 ou, a défaut, a un membre de sa famille ou a un
proche. Dans ce cas, leur existence et les coordonnées de la personne qui en est détentrice sont mentionnées, ‘

sur indication de leur auteur, dans le dossier constitué par le médecin de ville ou dans le dossier médical défini
a l'article R. 1112-2.
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« Toute personne admise dans un établissement de santé ou dans un établissement médico-social peut
signaler I'existence de directives anticipées ; cette mention ainsi que les coordonnées de la personne qui en est
détentrice sont portées dans le dossier médical défini a 'article R. 1111-2.

«Art. R. 1111-20. — Lorsqu’il envisage de prendre une décision de limitation ou d’arrét de traitement en
application des articles L. 1111-4 ou L. [111-13, et a moins que les directives anticipées ne figurent déja dans
le dossier en sa possession, le médecin s’enquiert de I'existence éventuelle de celles-ci auprés de la personne
de confiance, si elle est désignée, de la famille ou, a défaut, des proches ou, le cas échéant, aupres du médecin
traitant de la personne malade ou du médecin qui la lui a adressée.

«Le médecin s’assure que les conditions prévues aux articles R. 1111-17 et R. 1111-18 sont réunies. »

Art. 2. - Au I° de I'article R. 1112-2 du code de la santé publique, il est inséré un g ainsi rédigé :

«q) Les directives anticipées mentionnées a [’article L. 1111-11 ou, le cas échéant, la mention de leur
existence ainsi que les coordonnées de la personne qui en est détentrice. »

Art. 3. - Le garde des sceaux, ministre de la justice, et le ministre de la santé et des solidarités sont
chargés, chacun en ce qui le concerne, de I'exécution du présent décret, qui sera publié au Journal officiel de la
République francaise.

Fait a Paris, le 6 février 2006.

DOMINIQUE DE VILLEPIN
Par le Premier ministre :

Le ministre de la santé et des solidarités,
XAVIER BERTRAND
Le garde des sceaux, ministre de la justice,
PascaL CLEMENT
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ANNEXE 4 : Annonce d’une recherche Pilote sur les Directives Anticipés (Dr
Girard et Pontier).

Nous cherchons des personnes volontaires et bénévoles expérimentant des troubles psychiques sévéres,
avec de multiples hospitalisations sous contraintes souvent vécues négativement.

L’étude pilote que nous souhaitons mettre en place a pour objectif de diminuer ces expériences négatives
d’hospitalisations et de soins sous contrainte.

Les directives anticipées représentent un document expliquant aux soignants la facon dont vous souhaitez
étre accompagné lors d’une situation de crise ou vous perdez momentanément la maitrise de la situation.
Il s’agit de donner des indications & vos proches et vos soignants et pour qu’ils respectent au mieux vos
souhaits en terme de stratégies de gestion de votre crise.

Une étude menée par une interne en thése de psychiatrie a pour but de tester I’aide a la construction de
vos volontés, leur mise en place et leur application. Le but est aussi de trouver comment les faire
respecter au mieux par |’institution qui vous recoit dans ces moments difficiles.

Si vous étes interessé, veuillez contactez au plus vite Magali Pontier au || |GTGTGczN
Mail : pontier.magali@gmail.com

Une réunion aura lieu le vendredi 12 Juin de 10h a midi au :
9 Rue Dragon

13006 Marseille

Sonnette : MARSS

1% étage

Une seconde réunion aura lieu le vendredi 19 Juin & 14h dans I’unité Véga, Pole Solaris, a I’hdpital
Sainte Marguerite.
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ANNEXE 5 : Note informative.

NOTE INFORMATIVE.

OBJECTIFS DE CETTE ETUDE :

- Mise en place d’un document exprimant des directives anticipées par des usagers de soins dans le
domaine de troubles psychiatriques.

- Evaluation de I’intérét et de I’applicabilité d’un tel document a travers la perception des usagers de soins
et des soignants participant a 1’étude.

DEFINITION DES DIRECTIVES ANTICIPEES :

Les directives anticipées se définissent selon la loi comme un document écrit, daté et signé par une
personne consciente et capable de discernement indiquant ses souhaits relatifs a la fin de vie, concernant
les conditions de limitation ou 1’arrét de traitement.

Il est ainsi prévu par la loi que toute personne capable de discernement peut manifester sa volonté libre et
éclairée par rapport a des situations futures ou elle ne serait plus apte a décider d’elle-méme.

Ces dispositions législatives prévoient également 1’introduction de la notion de « personne de confiance »
consultée dans les cas ou le patient ne serait plus apte a exprimer sa volonté.

Dans certains pays, les directives anticipées sont aussi utilisées en psychiatrie dans la prise en charge de
troubles chroniques.

Le but est alors de permettre a un patient d’exprimer a 1’avance ses volontés concernant sa prise en charge
future, s’il devait traverser un épisode de crise et se trouver dans 1’incapacité de donner son
consentement.

CONTENU DES DIRECTIVES ANTICIPEES :
« |l est facile de dire ce que nous ne voulons pas, il est moins aisé de dire ce que nous souhaitons »
Avec les directives anticipées, il est possible...
- d’exprimer mes volontés lorsque je suis capable de discernement ;
- d’exposer ma volonté par rapport aux soins ;
- de spécifier le type de soins souhaités ou refusés ;
- de désigner une personne de confiance (correspondant a un représentant thérapeutique) ;
- de définir des dispositions sociales.
Avec les directives anticipées, il n’est pas possible...
- d’exiger des traitements ou des mesures médicales non reconnus ou non pratiqués dans
un établissement donné ;

- de refuser toute prise en charge ;
- de demander une aide a la mort.
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ANNEXE 6 : Formulaire de consentement.

Service du Pr NAUDIN
Magali PONTIER,

Interne DES psychiatrie.
rel - I

Mail : pontier.magali@gmail.com

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT :

Nous vous remercions d’avoir accepté de participer a cette étude médicale volontaire et sans
rémunération concernant la création et 1’évaluation de D’applicabilit¢é dun protocole de directives
anticipées en psychiatrie.

Il s’agit d’un travail de recherche visant a améliorer la prise en charge d’usagers de la psychiatrie ainsi
gue la prise en charge soignante en particulier lors de crises aigues.

Nous vous garantissons que les données seront traitées dans la plus stricte confidentialité.
Elles seront utilisées de maniére anonyme.

Vous étes évidemment libres de vous retirer a tout moment de 1’étude.

Nous restons a votre entiére disposition pour plus d’informations et pour répondre a vos questions tout au
long de 1’étude.

Date, lieu :

Signature :
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ANNEXE 7 : Echelle d’évaluation du rétablissement.

Echelle d'évaluation du rétablissement 1D et Y20 LML L DL L

Je vous remercie pour la patience et la franchise dont vous avez fait preuve jusqu’ici. Je vais maintenant
lire une autre série de déclarations concernant ce que vous ressentez a propos de votre vie en général. Je
vous prie de répondre a ces énoncés selon une échelle de 1 a 5 ot 1 = absolument en désaccord et 5 =
absolument d’accord.

L. J'ai le désir de réussir.

1 - Absolument ()2 -En ()3 - Nid'accord ()4 - En accord )5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
O Ne sait pas O Refuse de
répondre
2. J'ai un plan personnel afin de rester en bonne santé ou de me rétablir.
()1 - Absolument (02 - En ()3 - Nid'accord (4 - En accord (O 5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
O Ne sait pas () Refuse de
répondre

w

J'ai des objectifs personnels que je veux atteindre.

)1 - Absolument )2 -En )3 - Nidaccord (4 - En accord ()5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
Ne sait pas ) Refuse de
répondre
4. Je crois que je peux atteindre mes objectifs personnels actuels.
()1 - Absolument ()2 - En ()3 - Nidaccord 4 -En accord ()5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
() Ne sait pas () Refuse de
répondre
5. J'ai un but dans la vie.
(01 - Absolument ()2 -En ()3 - Nid'accord (4 - En accord 5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
") Ne sait pas ) Refuse de
répondre
6. Méme quand je ne me soucie pas de moi-méme, d’‘autres personnes se soucient de moi.
(O1 - Absolument ()2 - En (3 - Nid'accord ()4 - En accord {5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
() Ne sait pas () Refuse de
répondre
7. La peur NE m'empéche pas de vivre comme je veux.
1 - Absolument ()2-En ()3 - Nid'accord (4 - En accord ()5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
(O Ne sait pas () Refuse de
répondre
8. Je peux gérer ce qui se passe dans ma vie.
()1 - Absolument ()2 -En ()3 -Nidaccord (4 -Enaccord (5 - Absolument
en désaccord désaccord ni en désaccord d'accord
() Ne sait pas () Refuse de
répondre
Page 1 of 3 Q14RAS v.2009M08D28 (A
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Echelle d'évaluation du rétablissement DL L L.l Y2101

9i

Je m'aime bien.

()5 - Absolument
d'accord

()5 - Absolument
d'accord

()5 - Absolument
d'accord

()5 - Absolument
d'accord

(5 - Absolument
d'accord

()5 - Absolument
d'accord

()5 - Absolument
d'accord

()5 - Absoulment
d'accord

1 - Absolument (2 -En 3 -Nidaccord (4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
_ Ne sait pas _) Refuse de
répondre
10. J'ai une idée de qui je veux devenir.
()1 - Absolument ()2 -En ()3 - Nid'accord ()4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
(O Ne sait pas O Refuse de
répondre
L1 Quelque chose de bien finira par arriver.
1 - Absolument ()2 -En )3 - Nid'accord ()4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
" Ne sait pas O Refuse de
répondre
12. Je suis optimiste face a mon avenir.
(1 - Absolument ()2 - En ()3 - Nidaccord ()4 -En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
() Ne sait pas ) Refuse de
répondre
13, Faire face a ma maladie mentale n'est plus I'objectif principal de ma vie.
Si le participant ne reconnait pas son trouble de santé mentale, entrer Refuse de répondre.
1 - Absolument ()2 - En ()3 - Nid.accord >4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
) Ne sait pas O Refuse de
répondre
14. Mes symptomes perturbent ma vie de moins en moins.
Si le participant ne reconnait pas son trouble de santé mentale, entrer Refuse de répondre.
(01 - Absolument ()2 -En ()3 -Nid'accord ¢4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
() Ne sait pas (O Refuse de
répondre
15. Chaque fois que mes symptémes se produisent, ils semblent causer des problémes durant des
périodes de plus en plus courtes.
Si le participant ne reconnait pas son trouble de santé mentale, entrer Refuse de répondre.
()1 - Absolument ()2 -En (03 - Nid'accord )4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
() Ne sait pas (O Refuse de
répondre
16. Je sais quand demander de |‘aide.
()1 - Absolument ()2 -En ()3 -Nidaccord ()4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
) Ne sait pas () Refuse de
répondre
Page 2 of 3 Q14RAS v.2009M08D28
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Echelle d'é

17. Je suis disposé(e) a demander de l'aide.
)1 - Absolument ()2 -En 3 - Nid'accord 4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
) Ne sait pas _ Refuse de
répondre
18. Je demande de l'aide quand j'en ai besoin.
()1 - Absolument ()2 -En ()3 - Nid'accord ()4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
) Ne sait pas () Refuse de
répondre
19. Je peux gérer le stress.
()1 - Absolument ()2 -En )3 - Nid'accord ()4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
_ Ne sait pas ) Refuse de
répondre
20. Il y a des gens autour de moi sur qui je peux compter.
()1 - Absolument ()2 - En ()3 -Nidaccord )4 -En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
(0 Ne sait pas () Refuse de
répondre
21. Méme quand je ne crois pas en moi-méme, d’autres personnes croient en moi.
(01 - Absolument (2 - En 3 -Nidaccord ()4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
) Ne sait pas ) Refuse de
répondre
22, C’est important d‘avoir une bonne variété d’amis.
()1 - Absolument ()2 -En ()3 -Nid'accord ()4 - En accord
en désaccord désaccord ni en désaccord
() Ne sait pas () Refuse de
répondre
Page 3 of 3 Q14RAS v.2009M08D28

aluation du rétablissement 1 Y20

5 - Abso
d'accord

d'accord

lument

)5 - Absolument

()5 - Absolument

d'accord

()5 - Abso
d'accord

lument

()5 - Absolument

d'accord

()5 - Absolument

d'accord

(IR A
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ANNEXE 8 : Protocole, Madame R.

MES DIRECTIVES ANTICIPEES EN CAS DE SITUATION DE CRISE DE MON TROUBLE
PSYCHIQUE

DATE : 22/06/15

NoM: PRENOM : | R
DATE DE NAISSANCE : | GG

ADRESSE - G

NUMERO DE TELEPHONE : |

Je soussigné, Mme _ , certifie étre un adulte actuellement en pleine possession de mes
capacités psychiques et vouloir réaliser cette déclaration dans le cadre de la prise en charge de ma
maladie psychique.

Ce document prend en compte mes dispositions dans le cas ou mes capacités de discernement

seraient altérées.

Mon actuelle pleine capacité de discernement est attestée par mon psyhiatre traitant,

Le Dr [N

En présence de [, ayant le réle de facilitateur.

Signature du psychiatre traitant :

J'atteste avoir lu la fiche d’information sur le protocole de recherche, ainsi que sur la notion de

directives anticipées et de leur contenu.
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1)

I) Dispositions d’ordre médicales.

Mon trouble psychique est le suivant :

Bipolaire

Suivi psychiatrique actuel :

pr. I

Suivi psychologique (psychologue, psychothérapie) :

Mme I

Antécédents médicaux ou chirurgicaux, maladies connues :

Grave accident de voiture en 1996

Médecin traitant :

pr I

Allergies :

Aucune

Mes thérapeutiques médicamenteuses actuelles :

- Lithium : 5 comprimés de 250mg ; 2comprimés le matin et 3 comprimés le soir.

- Havlane 1 comprimé Si besoin

Autres sources de bien-étre (ergothérapie, yoga, sport, travail, musique, entourage...) :

Sport : escalade, course a pied, shiatsu, relaxation
Etudes
Amis

« Glander », la lecture, et prendre des bains.

Lors d’une crise...

Signes annonciateurs d'une crise (manifestations de la crise):

perte d’objets ;

troubles du sommeil ;

sport pratiqué de maniére trop intensive ;

travail excessif ;

irritabilité ;

le rangement excessif des vétements et des livres ;

consommation de cannabis.
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2) Existe-t-il un traitement d'urgence efficace sur la crise ?
-oui x
-non
Si oui précisez lequel :
- Valium 10mg en comprimé : 1 le matin- 1 le midi -(1 le soir si besoin)- 1 au coucher.

- Xéroquel 300mg: 1 cp le soir le 1erjour ; puis 600mg a partir du 2éme jour.

3) «Choses a faire» lors d'une situation de crise (réassurance, soutien, personne de
confiance...
- Me faire dormir avant d’essayer de me calmer ;
- Intervention d’un tiers pour le dialogue de préférence la personne de confiance, mais

possibilité d’'un professionnel ( médiateur ou psychiatre connu).

4) En cas de nécessité d’hospitalisation...
En service classique :
-oul
-nonx
Alternative en cas de refus :
- Soit hospitalisation en clinique a - ;
- Soit hospitalisation a domicile ou chez ma personne de confiance avec une infirmiere
libérale.
En chambre de soins intensifs fermée (chambre d’isolement thérapeutique) :
-oui
-nonx
Alternative en cas de refus :

5) Concernant la prise en charge thérapeutique...

» Je refuse de me voir administrer les traitements suivants du fait d’expériences

négatives dans le passé :

- InjectionsS.....ccccvieniiiiniinne, Pourquoi : Humiliant.........ccccoovn i
- Tercian......cccn e ieiescese e Pourquoi : Trop d’effets indésirables....................
SIVA 4 0) () ¢ VNSRS Pourquoi: Prise de poids importante et rapide....
- LoXapac....occieevieee e Pourquoi :Effets indésirables.......c..cccceeivirnnnnnnen.
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6)

= J'accepte les traitements médicaux suivants :

Valium

Xéroquel

Atarax

Havlane

= Les mesures thérapeutiques suivantes me conviennent (autres que

médicamenteuses : psychothérapie, GEMs, sorties, HD]J...) :

- La thérapie du cri ;
- Shiatsu ;
- Amis, visites autorisées (réassurance, apaisement)

- M’autoriser a sortir accompagnée de mes amis ou famille

Souhaits et informations a prendre en compte au cours d’une hospitalisation :

- Pas de visites protocolaires (limiter le nombre a 2 personnes : L’infirmier et le médecin ;
- Plus de dialogue et d’entretien avec les équipes infirmiéres ;

- Plus d’animations ;

- Présence d'un psychologue ;

- Visites autorisées.
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1) Désignation d’'une personne de confiance :

Au cas ol je ne serais plus capable de discernement je désigne la/les personne(s) ci-apres comme
personne de confiance:

Nom, Prénom:
Téléphone :
Adresse :

Je souhaite qu’il/elle soit immédiatement avisé(e) de mon hospitalisation quelle que soit ma
capacité de discernement a ce moment-la.

J'autorise mon/ma représentant(e) a s’assurer du respect des présentes directives anticipées ainsi
qu’a prendre aupreés des médecins tous les renseignements nécessaires a I'accomplissement de sa
tache.

A cet effet, je releve tous les médecins de leur secret professionnel envers la personne ci-dessus

mentionnée, pendant la durée de mon incapacité de discernement.

La personne de confiance est notamment autorisé(e) a:

- Accepter ou refuser un traitement ou une mesure thérapeutique nouvelle sur lesquelles
je ne me serais pas déterminé(e) dans les précédentes directives :
Oui

Non x
- Décider de mon entrée ou non dans un lieu de soins
Oui

Non x

- Autres:
Elles pourront le faire seulement si on en a discuté ensemble avant.
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I1I) Dispositions d’ordre sociales :

Si je devais étre placé(e) contre mon gré dans un établissement psychiatrique, je souhaite que 'on

contacte les personnes suivantes :

Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :
Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :

Dans les mémes circonstances, je refuse que l'on donne les moindres renseignements sur ma

présence dans I'établissement ou mon état de santé aux personnes suivantes:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:
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IV) Modification de mes directives anticipées :

Toute modification des présentes directives anticipées ne peut intervenir que par écrit et a
condition qu'une personne de confiance désignée ci-aprés soit a méme de certifier que cette
modification est I'expression de ma libre volonté.

A titre de personnes de confiance je désigne dans I'ordre:

1
2
3

Lieu, Date:
Signature :

V) Renouvellement des directives anticipées :

Je confirme avoir renouvelé les présentes dispositions et en avoir informé mes personnes de
confiance/représentants thérapeutiques

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Une copie de la présente déclaration a été donnée a:
Nom, Prénom:

Téléphone :

Adresse :
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ANNEXE 9 : Protocole, Monsieur C.

MES DIRECTIVES ANTICIPEES EN CAS DE SITUATION DE CRISE DE MON TROUBLE

PSYCHIQUE
DATE : 27/06/15
NOM : Monsieur C PRENOM : GG

DATE DE NAISSANCE : |
ADRESSE : [
NUMERO DE TELEPHONE : |

Je soussigné, Mr _ , certifie étre un adulte actuellement en pleine possession de mes
capacités psychiques et vouloir réaliser cette déclaration dans le cadre de la prise en charge de ma
maladie psychique.

Ce document prend en compte mes dispositions dans le cas ol mes capacités de discernement

seraient altérées.

Mon actuelle pleine capacité de discernement est attestée par mon psyhiatre traitant,

Le Dr I NEENE

En présence de _, ayant le role de facilitateur.

Signature du psychiatre traitant :

J'atteste avoir lu la fiche d’information sur le protocole de recherche, ainsi que sur la notion de

directives anticipées et de leur contenu.
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III) Dispositions d’ordre médicales.

= Mon trouble psychique est le suivant :
Scizophrénie

=  Suivi psychiatrique actuel :
Dr. _ : une consultation par mois.

= Suivi psychologique (psychologue, psychothérapie) :
Non

= Antécédents médicaux ou chirurgicaux, maladies connues :
Aucun

= Médecin traitant :
por I

= Allergies:

Aucune

= Mes thérapeutiques médicamenteuses actuelles :

- Zyprexa 10mg le soir.

= Autres sources de bien-étre (ergothérapie, yoga, sport, travail, musique, entourage...) :
- Musique
- Cinéma
- Jeuxvidéo

- lalecture (Manga).

* Lors d'une crise...
1) Signes annonciateurs d’'une crise (manifestations de la crise):
- Contrariété, Facteurs de stress ;
- Irritabilité;
- Désaccord fréquent avec I'entourage;
- Isolement;

- Arrét du traitement;

2) Existe-t-il un traitement d'urgence efficace sur la crise ?

-oui x
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-non
Si oui précisez lequel :
- Majoration du traitement a 2 comprimés de zyprexa 10mg

- Isolement

3) « Choses a faire » lors d’une situation de crise (réassurance, soutien, personne de confiance...
- Isolement des autres en aigu, écouter de la musique ;
- Appeler I'unité d’hospitalisation ;
- Soutien des membres de ma famille, fréres, sceurs, mere ;

- Méditation.

4) En cas de nécessité d’hospitalisation...

En service classique :
-ouix
-non

Alternative en cas de refus :

En chambre de soins intensifs fermée (chambre d’isolement thérapeutique) :

-oui

-nonx

Alternative en cas de refus :

5) Concernant la prise en charge thérapeutique...

» Je refuse de me voir administrer les traitements suivants du fait d’expériences
négatives dans le passé :
- NAP de Xeplion......ccooveueen. Pourquoi : Sensation de mort imminente, malaise,

tremblements, frissons.

- Solian.. e Pourquoi : Insomnies.........cccoviiiiiinnineinnieninie
- Risperdal.......ccoeiviiiiniiire Pourquoi: Contractures, raideur..........ccccuereneene.
- Benzodiazépine........ccceueurennen. Pourquoi : ......Somnolence.......c..ccoeeeevnincrcnnns
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= J'accepte les traitements médicaux suivants :

- Zyprexa

= Les mesures thérapeutiques suivantes me conviennent (autres que

médicamenteuses : psychothérapie, GEMs, sorties, HD]J...) :

- Poursuivre ma formation professionnelle ;
- Sorties, activités ;

- Amis, visites autorisées (réassurance, apaisement)

6) Souhaits et informations a prendre en compte au cours d’'une hospitalisation :
- Importance des permissions ;
- Possibilité de continuer sa formation pendant I'’hospitalisation ;

- Prévenir la famille (en particulier mere et frére ainé).
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IV)  Désignation d’'une personne de confiance :

Au cas ol je ne serais plus capable de discernement je désigne la/les personne(s) ci-apres comme
personne de confiance:

Nom, Prénom:
Téléphone :
Adresse :

Je souhaite qu’il/elle soit immédiatement avisé(e) de mon hospitalisation quelle que soit ma
capacité de discernement a ce moment-la.

J'autorise mon/ma représentant(e) a s’assurer du respect des présentes directives anticipées ainsi
qu’a prendre aupreés des médecins tous les renseignements nécessaires a I'accomplissement de sa
tache.

A cet effet, je releve tous les médecins de leur secret professionnel envers la personne ci-dessus

mentionnée, pendant la durée de mon incapacité de discernement.

La personne de confiance est notamment autorisé(e) a:

- Accepter ou refuser un traitement ou une mesure thérapeutique nouvelle sur lesquelles
je ne me serais pas déterminé(e) dans les précédentes directives :
Oui x

Non
- Décider de mon entrée ou non dans un lieu de soins
Oui x

Non

- Autres:
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III) Dispositions d’ordre sociales :

Si je devais étre placé(e) contre mon gré dans un établissement psychiatrique, je souhaite que I'on

contacte les personnes suivantes :

Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :
Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :

Dans les mémes circonstances, je refuse que l'on donne les moindres renseignements sur ma

présence dans I'établissement ou mon état de santé aux personnes suivantes:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:
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IV) Modification de mes directives anticipées :

Toute modification des présentes directives anticipées ne peut intervenir que par écrit et a
condition qu'une personne de confiance désignée ci-aprés soit a méme de certifier que cette
modification est I'expression de ma libre volonté.

A titre de personnes de confiance je désigne dans I'ordre:

1

Lieu, Date:
Signature :

V) Renouvellement des directives anticipées :

Je confirme avoir renouvelé les présentes dispositions et en avoir informé mes personnes de
confiance/représentants thérapeutiques

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Une copie de la présente déclaration a été donnée a:
Nom, Prénom:

Téléphone :

Adresse :
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ANNEXE 10 : Protocole, Monsieur M.

MES DIRECTIVES ANTICIPEES EN CAS DE SITUATION DE CRISE DE MON TROUBLE

PSYCHIQUE
DATE : 27/06/15
NOM : Monsieur M PRENOM : |G

DATE DE NAISSANCE : |
ADRESSE : [
NUMERO DE TELEPHONE : |

Je soussigné, Mr _ , certifie étre un adulte actuellement en pleine possession de mes
capacités psychiques et vouloir réaliser cette déclaration dans le cadre de la prise en charge de ma
maladie psychique.

Ce document prend en compte mes dispositions dans le cas ou mes capacités de discernement

seraient altérées.

Mon actuelle pleine capacité de discernement est attestée par mon psyhiatre traitant,

Le Dr I NEENE

En présence de _, ayant le role de facilitateur.

Signature du psychiatre traitant :

J'atteste avoir lu la fiche d’information sur le protocole de recherche, ainsi que sur la notion de

directives anticipées et de leur contenu.
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V) Dispositions d’ordre médicales.

= Mon trouble psychique est le suivant :
Trouble schizo-affectif

=  Suivi psychiatrique actuel :
En consultation avec le Dr. _ ; etau CMP

= Suivi psychologique (psychologue, psychothérapie) :
Non

= Antécédents médicaux ou chirurgicaux, maladies connues :
Appendicite

= Médecin traitant :
por I

= Allergies:

Aucune

= Mes thérapeutiques médicamenteuses actuelles :
- Abilify maintena 400mg.

- Valium (si besoin)

= Autres sources de bien-étre (ergothérapie, yoga, sport, travail, musique, entourage...) :
- Dessin
- Cinéma, la musique
- Famille

- Lamarche.

* Lors d'une crise...
1) Signes annonciateurs d'une crise (manifestations de la crise):
- Difficultés de concentration
- Agressivité
- Gestion du stress difficile, impression de ne pas étre a la hauteur, de ne pas pouvoir
tenir des engagements
- Perte d’appétit, amaigrissement

- Tendance a rassurer les autres sur mon état
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2) Existe-t-il un traitement d’urgence efficace sur la crise ?
-oui x
-non
Si oui précisez lequel :

- Loxapac 30 gouttes

3) « Choses a faire » lors d’une situation de crise (réassurance, soutien, personne de confiance...
- Prévenir les proches
- Prévenir la personne de confiance

- Entretien régulier avec le personnel soignant

4) En cas de nécessité d’hospitalisation...
En service classique :

-ouix

-non

Alternative en cas de refus :

En chambre de soins intensifs fermée (chambre d’isolement thérapeutique) :
-oul

-nonx

Alternative en cas de refus :

Chambre normale et sédation

5) Concernant la prise en charge thérapeutique...

» Je refuse de me voir administrer les traitements suivants du fait d’expériences

négatives dans le passé :

- Haldol.....ooiee e Pourquoi : Impatiences, sommeil altéré
E/A4 0) 1= PRSP Pourquoi : prise de poids
- Xéroquel......cccoverviineineiniiee Pourquoi: Agressivité, sommeil altéré

= Jaccepte les traitements médicaux suivants :
- Abilify
- Valium

- Loxapac
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= Les mesures thérapeutiques suivantes me conviennent (autres que

médicamenteuses : psychothérapie, GEMs, sorties, HD]J...) :
- Visite des proches, Dessin
- Sorties avec le CMP;

- Discussion avec les personnes hospitalisées

6) Souhaits et informations a prendre en compte au cours d’'une hospitalisation :

Ne pas me contentionner (mauvais souvenirs d'une hospitalisation)
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VI) Désignation d’'une personne de confiance :

Au cas ol je ne serais plus capable de discernement je désigne la/les personne(s) ci-apres comme
personne de confiance:

Nom, Prénom:
Téléphone :
Adresse :

Je souhaite qu’il/elle soit immédiatement avisé(e) de mon hospitalisation quelle que soit ma
capacité de discernement a ce moment-la.

J'autorise mon/ma représentant(e) a s’assurer du respect des présentes directives anticipées ainsi
qu’a prendre aupreés des médecins tous les renseignements nécessaires a I'accomplissement de sa
tache.

A cet effet, je releve tous les médecins de leur secret professionnel envers la personne ci-dessus

mentionnée, pendant la durée de mon incapacité de discernement.

La personne de confiance est notamment autorisé(e) a:

- Accepter ou refuser un traitement ou une mesure thérapeutique nouvelle sur lesquelles
je ne me serais pas déterminé(e) dans les précédentes directives :
Oui x

Non
- Décider de mon entrée ou non dans un lieu de soins
Oui x

Non

- Autres:
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III) Dispositions d’ordre sociales :

Si je devais étre placé(e) contre mon gré dans un établissement psychiatrique, je souhaite que I'on

contacte les personnes suivantes :

Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :
Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :

Dans les mémes circonstances, je refuse que l'on donne les moindres renseignements sur ma

présence dans I'établissement ou mon état de santé aux personnes suivantes:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:
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IV) Modification de mes directives anticipées :

Toute modification des présentes directives anticipées ne peut intervenir que par écrit et a
condition qu'une personne de confiance désignée ci-aprés soit a méme de certifier que cette
modification est I'expression de ma libre volonté.

A titre de personnes de confiance je désigne dans I'ordre:

1

Lieu, Date:
Signature :

V) Renouvellement des directives anticipées :

Je confirme avoir renouvelé les présentes dispositions et en avoir informé mes personnes de
confiance/représentants thérapeutiques

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Une copie de la présente déclaration a été donnée a:
Nom, Prénom:

Téléphone :

Adresse :
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ANNEXE 11 : Protocole, Madame V.

MES DIRECTIVES ANTICIPEES EN CAS DE SITUATION DE CRISE DE MON TROUBLE
PSYCHIQUE

DATE : 28/07/15

NOM : Madame V PRENOM : | R

DATE DE NAISSANCE : | G
ADRESSE : I
NUMERO DE TELEPHONE : [

Je soussigné, Mme _ , certifie étre un adulte actuellement en pleine possession de mes
capacités psychiques et vouloir réaliser cette déclaration dans le cadre de la prise en charge de ma
maladie psychique.

Ce document prend en compte mes dispositions dans le cas ou mes capacités de discernement

seraient altérées.

Mon actuelle pleine capacité de discernement est attestée par mon psyhiatre traitant,

Le Dr [

En présence de [, ayant le role de facilitateur.

Signature du psychiatre traitant :

J'atteste avoir lu la fiche d’information sur le protocole de recherche, ainsi que sur la notion de

directives anticipées et de leur contenu.
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VII) Dispositions d’ordre médicales.

= Mon trouble psychique est le suivant :
Trouble bipolaire

=  Suivi psychiatrique actuel :
Dr. _ , une consultation par mois.

= Suivi psychologique (psychologue, psychothérapie) :
Non

= Antécédents médicaux ou chirurgicaux, maladies connues :
Thyroidite d’'Hashimoto substituée

= Médecin traitant :
por I

= Allergies:

Au nickel

= Mes thérapeutiques médicamenteuses actuelles :

- Téralithe LP 400 2 comprimés par jour

= Autres sources de bien-étre (ergothérapie, yoga, sport, travail, musique, entourage...) :
- Méditation

- Yoga

= Lors d'une crise...
1) Signes annonciateurs d’'une crise (manifestations de la crise):
- Irritabilité

- Troubles du sommeil

2) Existe-t-il un traitement d'urgence efficace sur la crise ?
-oui x
-non
Si oui précisez lequel :
- Rivotril

- Abilify 15 mg
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3) « Choses a faire » lors d’une situation de crise (réassurance, soutien, personne de confiance...

4) En cas de nécessité d’hospitalisation...

En service classique :
-oui
-nonx

Alternative en cas de refus: Séjour en clinique. Par ordre de préférence, la clinique-, la

clinique -, la clinique, -

En chambre de soins intensifs fermée (chambre d’isolement thérapeutique) :

-oui

-nonx

Alternative en cas de refus :

5) Concernant la prise en charge thérapeutique...

» Je refuse de me voir administrer les traitements suivants du fait d’expériences

négatives dans le passé :

VA7) (¢ VR Pourquoi : prise de poids importante

= Jaccepte les traitements médicaux suivants :
- Rivotril
- Abilify
- Téralithe

= Les mesures thérapeutiques suivantes me conviennent (autres que

médicamenteuses : psychothérapie, GEMs, sorties, HD]J...) :

- Sorties autorisées

6) Souhaits et informations a prendre en compte au cours d’une hospitalisation :

- Hospitalisation la plus courte possible;
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VIII) Désignation d’'une personne de confiance :

Au cas ol je ne serais plus capable de discernement je désigne la/les personne(s) ci-apres comme
personne de confiance:

Nom, Prénom:
Téléphone :
Adresse :

Je souhaite qu'’il/elle soit immédiatement avisé(e) de mon hospitalisation quelle que soit ma
capacité de discernement a ce moment-la.

J'autorise mon/ma représentant(e) a s’assurer du respect des présentes directives anticipées ainsi
qu’a prendre aupres des médecins tous les renseignements nécessaires a I'accomplissement de sa
tache.

A cet effet, je releve tous les médecins de leur secret professionnel envers la personne ci-dessus

mentionnée, pendant la durée de mon incapacité de discernement.

La personne de confiance est notamment autorisé(e) a:

- Accepter ou refuser un traitement ou une mesure thérapeutique nouvelle sur lesquelles
je ne me serais pas déterminé(e) dans les précédentes directives :
Oui x

Non
- Décider de mon entrée ou non dans un lieu de soins
Oui x

Non

- Autres:
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III) Dispositions d’ordre sociales :

Si je devais étre placé(e) contre mon gré dans un établissement psychiatrique, je souhaite que I'on

contacte les personnes suivantes :

Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :
Nom, Prénom:
Téléphone :

Adresse :

Dans les mémes circonstances, je refuse que l'on donne les moindres renseignements sur ma

présence dans I'établissement ou mon état de santé aux personnes suivantes:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:

Nom, Prénom:

Lien de parenté/amitié:
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IV) Modification de mes directives anticipées :

Toute modification des présentes directives anticipées ne peut intervenir que par écrit et a
condition qu'une personne de confiance désignée ci-aprés soit a méme de certifier que cette
modification est I'expression de ma libre volonté.

A titre de personnes de confiance je désigne dans I'ordre:

1

Lieu, Date:
Signature :

V) Renouvellement des directives anticipées :

Je confirme avoir renouvelé les présentes dispositions et en avoir informé mes personnes de
confiance/représentants thérapeutiques

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Lieu, date:
Signature:

Une copie de la présente déclaration a été donnée a:
Nom, Prénom:

Téléphone :

Adresse :
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Ressenti des médecins.

ANNEXE 12
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