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F1- PROFESSEURS EMERITES
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Pri LAMOUALLE-CHEVALIER Catherieed  46-05
Pr LECOCD Khan 4005
Pr BMASTELLL Anvtaing A0-03
Pr MATSUSHITA Kincaio 51-02
br BEE Salquis au-oi
Prie AOMGIE BES Cathair e Sa-03

Prie SEELIGER Barbara Sr-02
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FATRE Michel (Prychistr) [ L0618
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‘SELOER Philipps [Senimation medicals) | 000620
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SERMENT D’HIPPOCRATE

J Faculté | de médecine
1y

maieutique et | sciences de la santé ‘

Y Université de strasbourg « Au moment d'étre admise & exercer la médecine, je
promets et je jure d'étre fideéle aux lois de I'honneur et de la probité. Mon premier souci sera
de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et
mentauy, individuels et sociaux. Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur

volonté, sans aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions.

Jinterviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur
intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances

contre les lois de I'humanité.

J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.
Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les

demandera. Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Recue a
I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas

abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai

pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu'a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confreres m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ;

gue je sois déshonorée et méprisée si j'y manque. »
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ABREVIATIONS

CAT-PAD : Competent assessment tool for psychiatric advance directives
CCNE : Comité Consultatif National d’Ethique

CGLPL : Contrbleur Général des Lieux de Privation de Liberté

DAIP : Directives anticipées incitative en psychiatrie

DAP : Directives anticipées en psychiatrie

HAS : Haute autorité de santé

IPA : Analyse phénoménologique interprétative

JCP : Joint crisis plan

Mac CAT-T : Mac Arthur Competence Assessment Tool for Treatment
MAP : Mesures d’anticipation en psychiatrie

MSP : Médiateur de santé pair

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

Plan SOS : Plan souhaité d’organisation des soins

PRISM : Prévention, rétablissement et inclusion en santé mentale

WRAP : Wellness recovery action plan
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INTRODUCTION

Les directives anticipées en psychiatrie (DAP) sont un dispositif permettant aux patients d’exprimer a
I"avance leurs préférences en matiére de soins psychiatriques pour les périodes ou leur capacité a
consentir pourrait étre altérée (1). Elles s’inscrivent dans une évolution des pratiques de soins,

favorisant I'autonomie du patient et la réduction de la contrainte en psychiatrie.

L'idée des directives anticipées en psychiatrie trouve ses racines dans les mouvements contestataires
de I'antipsychiatrie et les réflexions sur le respect des droits des patients. Le concept a émergé dans
les années 1980 avec le « Psychiatric Will» de Thomas Szasz (2), avant d’étre progressivement intégré
dans des dispositifs législatifs et cliniques a I'international. Plusieurs modeles existent aujourd’hui,
variant selon leur statut juridique et leur mode d’élaboration : contrats d’Ulysse, plans de crise

conjoints, wellness recovery action plans (WRAP) ou encore directives anticipées facilitées (3).

Les DAP soulevent des enjeux majeurs, tant sur le plan clinique qu’éthique. Elles visent a améliorer
I'implication des patients dans leurs soins et a prévenir le recours aux soins sous contrainte, tout en
posant des questions sur I'évaluation du discernement et la capacité a anticiper ses besoins futurs. Si
de nombreux pays ont développé un cadre législatif spécifique, la France ne dispose a ce jour d’aucune

reconnaissance juridique formelle des DAP.

Ce travail de these s’attache a explorer les enjeux et limites des directives anticipées en psychiatrie a
travers une analyse en deux volets. Une premiére partie propose un état des lieux international et
national du développement des DAP. Une seconde partie repose sur une étude qualitative menée en
Alsace aupreés de patients ayant rédigé des DAP, afin d’analyser leur expérience, leurs attentes et les

obstacles rencontrés. Cette approche vise a mieux comprendre les leviers et freins a la mise en ceuvre
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de ce dispositif en France et a envisager des pistes pour une meilleure intégration des DAP dans les

pratiques de soins psychiatriques.

PARTIE 1: Les directives anticipées en psychiatrie,
contexte et enjeux

Cadre historigue et théorique

L’évolution des pratiques en psychiatrie est marquée par une transition du modeéle paternaliste vers
une approche valorisant I'autonomie du patient. Les directives anticipées en psychiatrie s’inscrivent
dans cette dynamique de redonner au patient le pouvoir de décider de sa prise en charge, méme en
cas de crise. Cette premiére partie vise a retracer les origines, les concepts et les évolutions qui ont

permis I'émergence et I'intégration de ces dispositifs dans le champ des soins psychiatriques.

A. Genese des directives anticipées en psychiatrie

L'origine des directives anticipées en psychiatrie est reliée au mouvement contestataire de
I"antipsychiatrie, dont les représentants dénongaient la médicalisation excessive et la contrainte
imposée dans les soins psychiatriques (4). C'est Thomas Szasz qui en 1982 développe l'idée du
« Psychiatric Will » (2), que l'on peut traduire par «voeu psychiatrique » ou « testament
psychiatrique ». Il s’agit d’'un document permettant a un individu d’énoncer a I'avance ses choix de
prise en charge en cas de crise future. Il est concu d’une part comme un instrument de défense contre
la coercition en psychiatrie, en permettant a I'individu de s’opposer a I’'avance a une hospitalisation ou
a I'administration de traitements non consentis. Il offre d’autre part la possibilité a ceux qui estiment
gu’une hospitalisation et des traitements imposés pourraient s’avérer nécessaires dans I’évolution de
leur trouble, de signifier leur accord avec cette prise en charge. Szasz décrit cet outil comme un
compromis s’adaptant a la fois aux individus souhaitant étre « protégés » des conséquences de leur

trouble psychiatrique en bénéficiant de soins, y compris sans consentement, et a ceux souhaitant étre
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« protégés » de la psychiatrie en rejetant ces interventions. Ce précurseur des directives anticipées

marque un tournant dans la maniere d’envisager le rapport entre soignant et soigné.

B. Evolution du modele de soin

La relation dans le soin tend a évoluer d’une approche paternaliste, dans laquelle le médecin exerce
une autorité quasi absolue dans la prise de décision, vers un modele centré sur I'autonomie et
I'implication active du patient. L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), dans son rapport sur les
soins de santé primaires en 1978 renforce cette transition en rappelant 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 » (5). En France, la Haute autorité de la santé (HAS)
développe le principe de décision médicale partagée qui s’inscrit dans ce changement de paradigme
(6). Dans ce nouveau cadre, le patient n’est plus considéré comme un récepteur passif de soins, mais
comme un acteur a part entiere, co-constructeur de son parcours thérapeutique. Ce concept repose
sur I'établissement d’une relation entre le soignant et le soigné fondée sur le dialogue et le partage
d’expériences, ou I'échange d’informations puis la délibération visent a aboutir a une décision
médicale acceptée d’'un commun accord. Les DAP entrent dans ce cadre lorsque leur élaboration fait

I’objet d’'un consensus entre le patient et I’équipe soignante (7).

C. Notion d’empowerment

Khazaal et al. (8) présentent les DAP comme un outil susceptible de renforcer '« empowerment »,
terme souvent traduit en frangais par « pouvoir d’agir ». Ce concept est apparu dans les années 1960
aux Etats-Unis. Il fut initialement mobilisé par des communautés marginalisées (personnes racisées,
communauté LGBTQIA+, personnes en situation de handicap), qui aspiraient a reprendre le contréle
de leur existence dans la société face aux groupes dominants (9). Dans le champ de la santé et
notamment de la santé mentale, 'empowerment est illustré par le slogan « Nothing about us without

us », « rien a propos de nous sans nous » (10). Les personnes concernées par un trouble psychique
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soulignent a travers ce slogan I'importance de leur implication dans les décisions qui les affectent.

Cette participation se décline a plusieurs niveaux (9) :

e Au niveau individuel : I'implication active dans son propre parcours de soins,

e Au niveau collectif : la contribution a I'organisation des services de santé,

e Au niveau structurel : I'influence sur les politiques de santé.

Cette dynamique est le socle de I'émergence de nouveaux réles du patient.

D. Les nouveaux rbles du patient

L’évolution vers un modele de soins collaboratif implique une redéfinition profonde du réle
traditionnel du patient. Autrefois percu comme simple récepteur de soins, il est désormais reconnu
pour I'expertise issue de son expérience vécue. Il devient ainsi un acteur dans la construction de son
parcours thérapeutique. De cette évolution émergent plusieurs concepts. Le patient expert développe
une connaissance approfondie de sa pathologie et de sa prise en charge. Le patient partenaire
collabore avec les soignants dans les décisions médicales, favorisant une alliance thérapeutique
renforcée (9). Cette transformation s’illustre également a travers I’émergence de la pair-aidance, qui
repose sur |'entraide entre personnes partageant un vécu commun (11). Le dispositif des médiateurs
de santé pairs (MSP) va plus loin en professionnalisant cette démarche. Ces intervenants, formés et
intégrés aux équipes soignantes, jouent notamment un réle clé dans I'accompagnement des patients
et la réduction du vécu de contrainte en psychiatrie (12). Ces nouveaux roles améliorent I'adaptation
des soins aux besoins des patients. lls renforcent la relation avec les soignants et participent a la

réduction de la stigmatisation.

Ce cadre historique et théorique offre une vision d’ensemble des enjeux qui accompagnent
I’émergence des DAP. Il permet de comprendre comment une critique initiale du modéle paternaliste

a favorisé l'instauration d’une démarche centrée sur I'autonomie et 'empowerment du patient,
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éléments essentiels pour repenser les pratiques cliniques dans un contexte de gestion de crise et de

contrainte.
Il.  Spécificités en psychiatrie
A. La crise psychigue

Le mot crise provient du grec krisis, lui-méme dérivé du verbe krinein, qui signifie « juger » ou « faire
le tri ». Le terme krisis posseéde plusieurs acceptions, dont celle de « décision » ou « moment décisif ».
Son usage médical apparait en premier, désignant « le moment, dans I’évolution d’'une maladie, ou se
produit un changement subit, généralement décisif » (13). Progressivement, son sens s’est élargi au-
dela du domaine médical pour décrire tout événement soudain qui bouleverse un équilibre antérieur
(14). Cette notion de bascule est également présente dans d’autres langues : en mandarin, le mot crise
(JZ 4L, wéiji) associe wei (/Z, danger) et ji (#I, opportunité ou moment clé), soulignant ainsi le double
sens d’une crise comme un instant critique ou tout peut basculer, mais aussi comme une occasion de

transformation (15).

Dans le domaine de la santé mentale, la crise psychique est définie comme un épisode de détresse
aigué résultant d’'un déséquilibre entre les vulnérabilités et les difficultés rencontrées par une
personne, et ses ressources et capacités d’adaptation (16). Elle se manifeste par des symptomes
psychiques et parfois physiques, avec un impact significatif sur le fonctionnement personnel,
interpersonnel et social. Un ou plusieurs facteurs déclenchants peuvent généralement étre identifiés,
et leur analyse permet d’élaborer une hypothése de crise, essentielle pour orienter la prise en charge.
Ainsi, la crise psychique, bien gu’elle constitue un épisode de souffrance nécessitant un étayage et des

soins, peut également étre envisagée comme une opportunité de changement et de réajustement.

La crise psychique peut entrainer une altération du discernement et de la capacité décisionnelle,

rendant complexe I'application du principe d’autonomie dans les soins psychiatriques. Cela souléve
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plusieurs enjeux, comme celui de I'évaluation du discernement, du recours a la contrainte, et de
I'impact sur la relation thérapeutique. Des approches innovantes dans l'intervention de crise visent a
réduire la coercition et améliorer le respect de I'autonomie du patient. C'est le cas par exemple de

L'Open Dialogue (17), ou encore des directives anticipées en psychiatrie (8).

B. L'autonomie

L'un des objectifs des DAP est la préservation de I'autonomie du patient (18). Cependant la notion
d’autonomie recouvre plusieurs dimensions, ce qui rend complexe cette application. D’une part,
'autonomie peut étre envisagée comme la capacité d’agir conformément a ses désirs, valeurs et
projets a long terme. Cela correspond a une conception d’autonomie positive. D’autre part, en
s’inspirant de la notion de liberté négative d’Isaiah Berlin (19), 'autonomie peut étre définie comme
la possibilité de faire ce que I'on souhaite a un moment donné, sans ingérence extérieure. Ainsi
I"application des DAP d’un patient peut favoriser le respect de son autonomie positive, tout en
réduisant son autonomie négative (18). Cette dualité implique qu’une réflexion approfondie est
indispensable lors de la rédaction de DAP. Il convient de déterminer quelle dimension de I'autonomie

I'individu souhaite prioriser en période de crise.

C. Lacapacité et |le discernement

La capacité décisionnelle désigne la faculté d’un individu a comprendre, analyser une information et
prendre une décision en conséquence. Elle est généralement évaluée selon quatre critéres, que I'on

retrouve dans la Mac Arthur Competence Assessment Tool for Treatment (McCAT-T) (20) :

e La compréhension : le patient est-il capable de saisir les informations médicales qui lui sont
présentées ?

e |’appréciation : percoit-il correctement les implications de sa décision ?
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e Le raisonnement: peut-il comparer les risques et bénéfices des différentes options
thérapeutiques ?
e L’expression d’un choix : peut-il formuler une décision de maniere cohérente et stable dans le

temps ?

Une équipe américaine a congu la competent assessment tool for psychiatric advance directives (CAT-
PAD), une échelle pour évaluer la capacité dans le cadre spécifique de la mise en ceuvre des DAP (21).
Les auteurs ne recommandent cependant pas son utilisation en systématique et soulignent la part de

subjectivité de I’évaluateur et I'absence de consensus sur un seuil limite.

Le discernement est une notion juridique faisant référence a la capacité d’une personne a juger la
portée et les conséquences de ses actes. |l est notamment invoqué pour évaluer la responsabilité de

I'individu avant de rendre une décision de justice.

Dans un contexte psychiatrique, I’altération de la capacité et du discernement peut étre temporaire
ou durable, en fonction de la pathologie sous-jacente et de I’état clinique du patient. Certains troubles
tels que la schizophrénie, le trouble bipolaire ou les troubles neurocognitifs peuvent affecter ces
facultés de maniere significatives. L’enjeu est alors de concilier le respect de I'autonomie du patient
avec la nécessité de lui apporter des soins appropriés, notamment lorsque sa décision semble aller a

I’encontre de son intérét médical.

D. La contrainte

L'une des spécificités de la psychiatrie est la possibilité de recours aux soins sous contrainte. Il s’agit
de mesures limitant la liberté d’un individu dans le cadre de soins psychiatriques, notamment a travers
I’hospitalisation sans consentement. Cette pratique est encadrée en France par les articles L3212 et
L3213 du Code de Santé Publique (22). Si ces mesures visent a protéger le patient, son entourage ou

I'ordre public en période de crise, elles posent des questions quant au respect des droits
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fondamentaux, a I'impact sur la relation thérapeutique, et invitent a envisager des alternatives pour

limiter leur recours.

En France en 2021, prés de 75 000 patients ont été hospitalisés au moins une journée a temps plein

en psychiatrie sans leur consentement (23).

L'impact des soins sous contrainte sur les patients a été largement étudié. Plusieurs recherches
mettent en évidence un vécu négatif de la contrainte, associée a un sentiment de perte de contrdle,
de peur, de stigmatisation, voir a un vécu traumatique chez les patients hospitalisés sans
consentement (24). On retrouve également un effet délétere sur la relation thérapeutique : le fait
d’imposer les soins peut altérer la confiance du patient envers les soignants et réduire le recours
ultérieur aux soins ainsi que I'adhésion au traitement (25,26). Face a ces constats, I'intégration de la
volonté du patient en amont via des directives anticipées en psychiatrie apparait comme une
alternative prometteuse. Certaines études suggérent que lorsque les patients participent activement
aux décisions concernant leurs soins, notamment a travers ces dispositifs, leur perception de la

contrainte est atténuée (8).
Ill.  Panorama des dispositifs et modeles existants

Les directives anticipées en psychiatrie (DAP) regroupent divers dispositifs permettant a une personne
d’anticiper ses soins en cas de crise psychiatrique. Elles se déclinent sous différentes formes et se
distinguent par plusieurs criteres, notamment leur objectif et leur contenu, le degré d’implication des
professionnels et des proches dans leur élaboration, ainsi que leur caractere juridiguement

contraignant ou non, selon la législation en vigueur dans chaque pays (3).

Certains auteurs estiment que le terme « directives anticipées » devrait étre réservé aux documents
ayant une valeur contraignante, et préférent les appellations comme « déclarations anticipées », qui
englobent toutes les formes d’anticipation des soins, y compris celles n’ayant pas de portée légale

contraignante. Cependant, afin de garantir une cohérence terminologique, nous continuerons
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d’utiliser ici I'expression « directives anticipées en psychiatrie » (DAP) pour désigner I'ensemble de ces

dispositifs, suivant I'usage dominant en littérature francophone.

A. Classification des dispositifs en psychiatrie

On retrouve dans la littérature plusieurs terminologies correspondant a plusieurs formes de DAP. On
peut citer les Contrats d’Ulysse, concept qui tient son nom de I'histoire d’Ulysse dans L’Odyssée
d’Homeére (27). Avant de passer devant I'lle aux Sirénes, Ulysse ordonne a son équipage de I'attacher
au mat de son navire et d’ignorer ses supplications de le détacher lorsqu’il entendra leur chant
envo(tant. Ainsi, il anticipe un moment ou son discernement sera altéré et prend une décision a
|"avance pour éviter de se mettre en danger ainsi que son équipage. En psychiatrie, un contrat d’Ulysse
repose sur le méme principe : il s’agit d’'un engagement pris par une personne lorsqu’elle est en pleine
possession de ses facultés, en anticipation d’'une période de crise ou elle pourrait perdre son
discernement. Ce contrat peutinclure I'acceptation anticipée d’un traitement ou d’une hospitalisation,
et la demande explicite que certains refus exprimés en période de crise ne soient pas pris en compte
(3). L'objectif est de garantir que les décisions prises dans un état lucide priment sur celles exprimées

en période de décompensation.

La carte de crise (Crisis Card), développée au Royaume-Uni dans les années 1980 par des associations
d’usagers, est un document succinct permettant d’indiquer certaines préférences en cas de crise, ainsi
gue les coordonnées d’une personne a contacter. Congue sans intervention directe des soignants, elle
s’inscrit dans une logique d’empowerment et vise a limiter la coercition. Cependant, elle reste limitée

dans son contenu, ne détaillant généralement pas les préférences thérapeutiques spécifiques (3).

Un autre dispositif, le plan de traitement, est élaboré par une équipe soignante et définit les mesures
préventives et les stratégies de gestion en cas de rechute. Pour étre assimilé a une directive anticipée,
il doit étre co-construit avec le patient et validé par lui (3). Dans le méme esprit, le Wellness recovery

action plan (WRAP), congu aux Etats-Unis dans les années 1990 (28), est un outil structuré qui permet
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aux patients d’identifier les éléments favorisant leur bien-étre, de repérer les signes précurseurs de
crise et d’établir un plan d’action personnalisé. Il peut étre rédigé seul, avec des proches ou avec des

professionnels et a pour objectif d’améliorer I'autonomie du patient.

D’autres modeles reposent sur une élaboration accompagnée. Les directives anticipées facilitées en
psychiatrie impliquent I'accompagnement du patient par un professionnel du milieu médico-social qui
ne fait pas nécessairement partie de son équipe de soins habituelle. Cette assistance permet d’assurer
la cohérence et I'applicabilité des directives, augmentant ainsi leur acceptabilité par les soignants et
leur probabilité d’étre respectées (29). Enfin, le plan de crise conjoint (Joint Crisis Plan, JCP), développé
au Royaume-Uni, repose sur une élaboration collaborative impliquant le patient, son équipe de soins
et un médiateur neutre (30). Son objectif est de garantir un consensus sur la prise en charge en cas de
crise, en intégrant les souhaits du patient dans un dialogue constructif avec les professionnels. Il s’agit

d’une des formes les plus abouties de DAP (31).

B. Caractéristiques et contenu des DAP

Les DAP sont principalement étudiées chez les patients atteints de schizophrénie, de trouble schizo-
affectif ou de trouble bipolaire, en raison de la récurrence des épisodes aigus et de la possibilité
d’anticiper leur survenue (32). Toutefois, elles peuvent également étre pertinentes pour d’autres
troubles psychiatriques tels que les troubles dépressifs séveres, les troubles de la personnalité, les

addictions, ou encore les troubles du comportement alimentaire (31).

Une revue systématique récente (33) a identifié plusieurs grandes catégories d’informations présentes
dans les DAP. Elles incluent des éléments relatifs aux signes de crise et aux stratégies de prévention,
aux attentes concernant l'attitude des soignants, aux préférences pour les modalités de soins
(hospitalisation, ambulatoire, etc.), aux préférences médicamenteuses et aux traitements spécifiques,
ainsi qu’au positionnement du patient face aux mesures de contrainte. Des aspects sociaux et

organisationnels, tels que la désignation d’une personne de confiance ou la gestion des aspects
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pratiques en cas d’hospitalisation, sont également fréquemment abordés. Contrairement aux craintes
exprimées par certains soignants, la majorité des patients ne formulent pas de refus systématique de
traitement ou d’hospitalisation, mais précisent au contraire leurs attentes de maniere réaliste et

compatible avec les standards cliniques.

C. Cadre légal dans le monde

L’encadrement juridique des directives anticipées en psychiatrie (DAP) varie selon les pays. Aux Etats-
Unis, elles sont reconnues depuis le Patient Self Determination Act de 1991 (34), qui oblige les
établissements de santé financés par I'Etat a informer les patients de leur droit a rédiger des directives
anticipées, y compris en psychiatrie. Cependant, leur force contraignante dépend des Etats. En
Allemagne, l'article 1901 du code civil (35) impose aux cliniciens de respecter les DAP
(Patientenverfiigungsgesetz), sauf en cas d’urgence vitale ou si leur application va a I’encontre des
bonnes pratiques médicales. Une campagne publicitaire mettant en scéne Nina Hagen, une chanteuse
allemande concernée par un trouble psychiatrique, promeut 'utilisation des DAP (36). D’autres pays,
comme I'Australie, I’Autriche, la Belgique, le Canada, I'Inde, la Nouvelle-Zélande, la Suisse, et le
Royaume-Uni ont intégré les DAP dans leur législation avec des modalités variables (37). Malgré ces
reconnaissances légales, le taux de remplissage des DAP reste faible. L’adhésion des soignants joue un
role clé dans leur application effective. Méme en présence d’un cadre légal, les réticences des
professionnels, le manque de formation et les difficultés d’acces aux documents en cas d’urgence

constituent des obstacles a leur mise en ceuvre.

IV.  Efficacité, enjeux et limites

Les directives anticipées en psychiatrie (DAP) font I'objet d'un intérét croissant dans la littérature
scientifique. Leur potentiel en matiere de réduction de la contrainte, d'amélioration de la relation de

soins et de renforcement de l'autonomie des patients a été documenté dans plusieurs études, bien
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qgue leur mise en ceuvre reste encore marginale. Cette section propose une synthése des données

disponibles sur leur efficacité, les bénéfices démontrés et les freins identifiés a leur déploiement.

A. Bénéfices des DAP :

Des essais randomisés controlés ont montré une réduction significative des hospitalisations sous
contrainte chez les patients ayant rédigé des DAP (30,38,39). Une méta-analyse a rapporté une
diminution de 25 % de ces hospitalisations (40). Une autre méta-analyse, comparant I'effet de
plusieurs types d’interventions sur les hospitalisations sans consentement, a conclu que seules les DAP

permettaient une réduction significative (41).

Au-dela de I'impact sur la contrainte, de nombreuses études soulignent une amélioration de I'alliance
thérapeutique (18,29,31,42-45), ainsi qu’un renforcement de 'empowerment des usagers (8,39).
Certains travaux mettent également en évidence une diminution du vécu subjectif de contrainte

(8,18,46).

Sur le plan économique, plusieurs études suggeérent que les DAP peuvent générer des économies
significatives, notamment en réduisant les hospitalisations et en améliorant I’anticipation des épisodes

aigus (47,48). Une étude francaise récente a confirmé cette tendance (49).

B. Obstacles et limites des DAP :

Malgré les bénéfices identifiés des directives anticipées en psychiatrie, leur mise en ceuvre demeure
limitée, entravée par un ensemble d’obstacles relevés dans la littérature scientifique. Ces freins
peuvent étre regroupés en trois grandes catégories : ceux pergus par les professionnels, ceux exprimés

par les usagers, et ceux liés a des facteurs institutionnels ou organisationnels.

Du c6té des professionnels, plusieurs études rapportent des réticences persistantes. Certains

psychiatres craignent que les volontés exprimées dans les DAP aillent a I’encontre des
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recommandations cliniques, compromettent la qualité des soins ou dégradent I’alliance thérapeutique
si elles ne peuvent étre respectées (42,46,50,51). D’autres redoutent des responsabilités juridiques en
cas d’incident survenu aprés application ou non-application d’'une DAP (18,51). Le manque de temps,
d’information et de formation est également fréquemment cité, ainsi que la complexité d’évaluer la
capacité décisionnelle au moment de la rédaction et de I’activation d’'une DAP (18,45,51). Enfin,
certains professionnels expriment un scepticisme sur la valeur ajoutée des DAP par rapport aux

pratiques existantes (42,45).

Du coté des usagers, plusieurs obstacles concernent la difficulté a anticiper les situations de crise et a
formuler des choix adaptés a un contexte futur incertain (50,51). Certains expriment une méfiance
envers les soignants et doutent que leurs DAP soient respectées, tandis que d’autres rapportent un
mangue de compréhension du dispositif, une difficulté a désigner une personne de confiance, ou une
perception des DAP comme des instruments paternalistes limitant leur autonomie. La rédaction du
document peut également étre vécue comme difficile ou angoissante, en particulier en I'absence

d’accompagnement (18,45).

Enfin, plusieurs freins relévent de facteurs institutionnels ou organisationnels. L’accessibilité en
situation de crise et le manque de communication entre les services impliqués dans la prise en charge
du patient sont régulierement cités comme des obstacles (18,45,51). Le manque de ressources pour
accompagner la rédaction, les difficultés de mise a jour ou d’application, ainsi que la complexité

juridique des dispositifs sont également rapportés (18,45).

V.  Développement spécifique en France et perspectives

Contrairement a d’autres pays ou les directives anticipées en psychiatrie (DAP) bénéficient d’une
reconnaissance légale, la France ne dispose a ce jour d’aucun cadre juridique spécifique les encadrant.
Malgré cette absence de réglementation, plusieurs initiatives récentes témoignent d’un intérét

croissant pour ces dispositifs et de la volonté de certains acteurs institutionnels d’en favoriser le
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développement. Cette section propose une analyse du contexte frangais, des recommandations
institutionnelles existantes et des projets en cours, avant d’aborder les perspectives d’évolution et les

guestionnements qu’elles soulévent.

A. Analyse du cadre légal francais

Actuellement, en France, il n’existe pas de cadre juridique définissant les conditions d’application des
DAP, contrairement aux directives anticipées en situation de fin de vie, encadrées par I'article L1111-
11 du Code de la Santé Publique (52). Par conséquent, les DAP ne sont pas juridiguement
contraignantes pour les professionnels de santé. Néanmoins, une évolution de la législation n’est pas
exclue, plusieurs instances ayant émis des avis ou des recommandations en faveur de leur utilisation,

dans un objectif d’amélioration du parcours de soins et de respect de I'autonomie des patients.

B. Initiatives et recommandations nationales

Malgré I'absence de cadre légal, plusieurs institutions se sont prononcées en faveur du développement
des DAP en psychiatrie, reconnaissant leur utilité pour améliorer la prise en charge des patients en

situation de crise et réduire le recours aux soins sous contrainte.

Le Contrdleur Général des Lieux de Privation de Liberté (CGLPL), dans son rapport annuel de 2020 (53)
recommande la généralisation des DAP pour anticiper la prise en charge des patients lors des phases
de crise. Cette recommandation s’inscrit dans une démarche de respect des droits fondamentaux des

patients et de limitation des pratiques coercitives en psychiatrie.

La Haute autorité de santé (HAS) a également mis en avant I'intérét des DAP a travers son guide sur
I'amélioration des pratiques en hospitalisation psychiatrique. Ce guide propose notamment

I'utilisation d’un outil, le Plan de Prévention Partagé (54), qui permet d’anticiper les situations de
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violence en hospitalisation et d’éviter les tensions entre soignants et patients. Bien que cet outil ne

soit pas a proprement parler une directive anticipée, son principe s’en approche fortement.

Le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE), dans son avis n°136 (55), souligne I'importance des
directives anticipées pour garantir le respect des volontés des patients. Bien que cet avis porte
principalement sur les directives anticipées en fin de vie, la vice-présidente du CCNE a mentionné lors
de la Journée d’étude sur les Mesures d’Anticipation en Psychiatrie du 16 novembre 2022 qu’un
groupe de travail consacré a la santé mentale allait examiner la question des DAP. Elle a également

émis des pistes de réflexions en faveur d’une intégration du concept de DAP dans la législation.

En novembre 2022, le Ministére de la Santé et des Solidarités a organisé une journée d’étude sur les
Mesures d’Anticipation en Psychiatrie (MAP) (56). Cet événement a réuni usagers, professionnels de
santé, chercheurs et représentants institutionnels afin de discuter de la place des DAP dans le dispositif
de soins psychiatriques en France. Les débats ont porté sur les attentes des usagers, les obstacles a
leur mise en ceuvre et les perspectives d’évolution réglementaire. Cette journée témoigne de I'intérét

croissant des pouvoirs publics pour ce dispositif.

C. Développement de modeles en France

En I'absence d’un cadre législatif national, plusieurs initiatives ont vu le jour en France pour structurer

et favoriser I'usage des directives anticipées en psychiatrie.

Les DAIP (Directives Anticipées incitative en Psychiatrie), initiative soutenue par le Centre de Ressource
Réhabilitation Psychosociale, ont fait I'objet de plusieurs travaux (32,39,49). Une étude randomisée
multicentrique a démontré I'efficacité des DAIP sur la réduction des hospitalisations lorsqu’un pair
aidant accompagne a leur rédaction (39). Le Centre de Ressource propose des formations sur

|'utilisation des DAP a I'attention des pair-aidants et des équipes des professionnels de santé (57).
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Le Plan Souhaité d’Organisation des Soins ou Plan SOS (7) s’inspire des « Joint Crisis Plan » des pays
anglo-saxons, en intégrant systématiquement le patient, I’équipe médicale et un tiers neutre lors de

|’élaboration du plan.

Le programme Mon GPS, développé par |'association PRISM (Prévention, rétablissement et inclusion
en santé mentale), en partenariat avec Psycom (58), a été concu pour et avec des personnes
concernées par un trouble psychique. Il consiste en un document d’une dizaine de pages, que la
personne peut remplir seule ou accompagnée de proches et de professionnels de santé. Il comprend
également une version pour les adolescents et les parents, ainsi que des notices explicatives pour
guider chaque intervenant dans I'utilisation de I'outil. L'ensemble de la documentation est en acces
libre sur internet. Cette initiative a recu le prix du Jury au concours Droits des usagers de la santé,

édition 2020, du ministére des Solidarités et de la Santé.

Ces dispositifs partagent plusieurs objectifs communs : aider les usagers a formuler des directives
adaptées et applicables, favoriser le dialogue entre patients et soignants, et limiter le recours aux
mesures coercitives. Toutefois, ils rencontrent plusieurs limites, notamment en raison de I'absence de
reconnaissance légale qui réduit leur portée. Par ailleurs, leur diffusion reste encore marginale, et leur
intégration dans les pratiques cliniques est hétérogene selon les établissements et les professionnels
impliqués. Dans ce contexte, la publication en mars 2025 du Guide des directives anticipées
psychiatriques dirigé par Aurélie Tinland (59), s’inscrit dans une dynamique d’accélération du
développement des DAP en France. Rédigé par un collectif de professionnels et de représentants
d’usagers, cet ouvrage propose des recommandations concretes pour faciliter la mise en ceuvre des

DAP, contribuant ainsi a leur diffusion et a leur appropriation dans les pratiques cliniques.
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D. Contexte et initiatives locales

En Alsace, plusieurs dynamiques témoignent également d’un intérét croissant pour les directives
anticipées en psychiatrie. Cette section présente une enquéte exploratoire menée aupres des

professionnels de santé mentale de la région, ainsi que quelques initiatives locales de mise en ceuvre.

1. Enguéte exploratoire aupres des professionnels de santé mentale
En amont de I'étude qualitative présentée dans ce travail, une enquéte exploratoire a été menée en
ligne auprés de professionnels exergant en psychiatrie en Alsace, tous métiers confondus. Diffusé en
2024 via Lime Survey, ce questionnaire anonyme a recueilli 172 réponses. Il avait pour objectif
d’évaluer la connaissance des directives anticipées en psychiatrie (DAP), leur usage en pratique

clinique et les perceptions associées a cet outil.

Les résultats n’ont pas fait I'objet d’une analyse statistique approfondie et sont présentés de maniere
descriptive. Parmi les répondants, 51 % ont déclaré bien connaitre les DAP et 24 % les connaitre
succinctement. Une majorité (73 %) n’avaient jamais rencontré de patients ayant, a leur connaissance,
rédigé des DAP. Seuls 24 % avaient déja utilisé les DAP en pratique. Parmi ceux n’ayant jamais eu
recours a cet outil, 95 % I'ont jugé potentiellement utile, et 88 % se sont dit favorables a son intégration
dans les prises en charge. Parmi ceux les ayant déja utilisées, 90 % ont rapporté une expérience
globalement positive. Malgré cette appréciation, la majorité des répondants ont soulevé des freins et
exprimé des réserves quant aux conditions concrétes de mise en ceuvre des DAP dans la pratique

clinique.

Le questionnaire figure en annexe (ANNEXE 1). Bien que cette enquéte ne constitue pas une évaluation
exhaustive, elle suggere une attitude globalement favorable des professionnels a I’égard des DAP et

met en lumiere leur diffusion modeste sur le territoire.
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2. Initiatives locales de mise en ceuvre des DAP
Plusieurs établissements psychiatriques en Alsace ont amorcé une réflexion sur l'intégration des DAP
dans les pratiques de soin. Au Centre Hospitalier d’Erstein, un projet institutionnel a été initié en 2023,
avec une phase pilote de déploiement des DAP dans plusieurs unités, accompagnée de formations

spécifiques pour les équipes. Ce dispositif est en cours d’extension a I'ensemble de I'établissement.

Aux Hopitaux Universitaires de Strasbourg, dans le cadre du dispositif « Accompagnement de Jour pour
le rétablissement », la présentation systématique de I'outil Mon GPS est proposée dées I'admission. Les
patients se voient également offrir la possibilité d’'un accompagnement a la rédaction du document,

avec un professionnel de leur choix (infirmier, médiateur de santé pair, ergothérapeute...).

Au Centre Hospitalier de Rouffach, plusieurs professionnels se mobilisent pour sensibiliser et former

les équipes aux DAP, dans une dynamique de diffusion progressive au sein des services.

Dans le service d’admission en soins sans consentement de Mulhouse, I'outil « Mon GPS » est présenté
aux patients en fin d’hospitalisation, et un accompagnement pour le remplir est proposé a ceux qui le

souhaitent.

Aux Hopitaux Civils de Colmar, certains psychiatres proposent la rédaction de DAP a des patients dans
une démarche personnalisée, notamment dans le contexte d’un projet de décroissance thérapeutique,

afin d’anticiper et d’encadrer une éventuelle rechute.

Bien qu’hétérogeénes, ces démarches témoignent d’un intérét croissant pour cet outil, porté par des

acteurs engagés dans la réduction de la contrainte et I'approche orientée rétablissement.

Ces éléments renforcent la pertinence d’un approfondissement du sujet par une étude qualitative
centrée, cette fois, sur le vécu des usagers eux-mémes, afin de compléter cette premiere approche en

explorant la perspective des principaux concernés.
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E. Justification de I'étude qualitative

La recherche sur les DAP en psychiatrie reste encore limitée en France, notamment en ce qui concerne
le point de vue des personnes concernées. Mieux comprendre |'expérience de celles et ceux qui ont
rédigé de telles directives apparait essentiel pour évaluer leur portée, identifier les freins rencontrés
et enrichir les pratiques. L'étude qualitative présentée dans ce travail s’inscrit dans cette perspective,

en explorant le vécu de patients ayant élaboré des DAP dans le cadre de leur parcours de soins.

PARTIE 2: Etude qualitative : retours d’expérience et
perception de I'outil par les personnes concernées

l. Objectif

Cette étude qualitative a pour but de recueillir les retours d'expérience de personnes ayant rédigé des
directives anticipées en psychiatrie (DAP) au cours de leur parcours de soins. Elle vise a collecter d’une
part des informations sur les modalités de rédaction de ces directives (supports utilisés,
accompagnement regu, diffusion), et d'autre part, a explorer le vécu et les ressentis des personnes
durant le processus d'élaboration et de rédaction du document. L'étude permettra ainsi d'analyser la
perception de cet outil par les personnes concernées, en identifiant les principaux avantages,
obstacles, et axes d'amélioration possibles. Les résultats permettront d’ajuster les pratiques aux
attentes des personnes concernées, de proposer un accompagnement adapté a la rédaction des DAP
aux personnes qui le souhaitent, et d’envisager I'élaboration d'un support amélioré pour les DAP, en

intégrant les suggestions d'amélioration des outils existants.
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. Matériel et méthode

A. Type d’étude

Il s’agit d’une étude qualitative menée aupres de patients ayant rédigé des directives anticipées en
psychiatrie. Une approche inspirée de I'analyse phénoménologique interprétative (IPA) a été utilisée
afin d’explorer les significations attribuées par les participants a leur vécu. Contrairement a d’autres
méthodes d’analyse qualitative, I'IPA privilégie 'examen détaillé de I'expérience individuelle et de sa

construction subjective.

Les données ont été recueillies a 'aide d’entretiens semi-dirigés, favorisant une expression libre tout
en suivant un guide d’entretien préétabli (ANNEXE 2). Ce guide, composé majoritairement de
questions ouvertes centrées sur le vécu des participants, a évolué au fil des entretiens pour
approfondir certains thémes. Les entretiens ont été enregistrés, retranscrits, puis analysés afin

d’identifier les themes émergents.

La grille COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative Studies) (60), a été utilisée afin

d’assurer une transparence et une rigueur méthodologique (ANNEXE 3).

B. Chercheurs

L’étude a été réalisée par une interne en psychiatrie de la faculté de Strasbourg, dans le cadre d’une
these d’exercice. La chercheuse a mené I'ensemble des entretiens, assuré la retranscription des

données et réalisé I'analyse des résultats.

Une attention particuliére a été portée a la posture réflexive, essentielle en recherche qualitative, afin
de limiter I'influence des préconceptions du chercheur sur I'interprétation des données. Etant novice
en recherche qualitative, elle a bénéficié d’'une supervision par son directeur de thése afin de garantir

la rigueur méthodologique du processus.
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C. Population et recrutement

Conformément a I'lPA, I'échantillonnage était homogeéne, ciblé sur le vécu d’un phénoméne commun
: la rédaction de directives anticipées en psychiatrie. Des variations sur d’autres caractéristiques (age,

genre, lieu de soins) ont été introduites afin d’enrichir les données par des expériences singuliéres.

Les criteres d’inclusion étaient les suivants :

Etre majeur.

e Bénéficier d’une prise en charge en psychiatrie.

e Avoir rédigé, seul(e) ou avec I'aide d’un professionnel, un document écrit comportant des
directives anticipées en psychiatrie.

e Avoir une bonne maitrise du francais.

Les criteres de non-inclusion étaient :

e Personnes placées sous mesure de protection juridique.
e Personnes mineures.

e Personnes refusant de participer ou retirant leur consentement en cours d’étude.

Le recrutement a été réalisé grace a I'intervention d’informateurs relais, des professionnels de santé,
qui ont proposé aux patients identifiés comme ayant rédigé des directives anticipées de participer a
I’étude. Ces patients, suivis en établissement ou en libéral, ont ensuite été contactés par

I'investigatrice par mail, téléphone ou en personne.

Aucun participant n’a recu d’indemnisation pour sa participation a I'étude.
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D. Recueil des données

Chaque entretien a été enregistré a I'aide d’un dictaphone Philips ®. Les entretiens se sont déroulés
dans des lieux choisis par les participants eux-mémes, afin de garantir un environnement confortable

et propice a I'échange.

Les enregistrements ont ensuite été retranscrits intégralement sous Microsoft Word®. Les
retranscriptions comprenaient certains éléments de communication non verbale (silences, hésitations,
rires) lorsque ceux-ci semblaient significatifs. Un contréle systématique de la fidélité de la

retranscription a été réalisé avant suppression définitive des fichiers audio.

Afin d’anonymiser les fichiers, toutes les données identifiantes ont été supprimées ou modifiées lors
de la retranscription. Chaque fichier a été nommé a l'aide de la lettre « P » suivie du numéro du

participant, sans mention d’informations personnelles.

Enfin, chaque participant s’est vu proposer de relire et valider la retranscription finale de son entretien

s’il le souhaitait.

E. Analyse des données

Les entretiens, anonymisés, ont été retranscrits intégralement sous Word 2016®. L’analyse a suivi les
principes de I'analyse phénoménologique interprétative (IPA), centrée sur I’exploration de

I’expérience vécue des participants.

L'analyse s’est déroulée en plusieurs étapes successives. Apres une lecture approfondie des
retranscriptions, des annotations ont été réalisées en marge afin d’identifier les points saillants du
discours sous forme d’étiquettes expérientielles. Ces annotations ont permis d’engager un processus
interprétatif basé sur une double herméneutique : comprendre I'expérience du participant et en

proposer une interprétation éclairée.
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Dans un second temps, les étiquettes expérientielles ont été regroupées en propriétés, traduisant les
dynamiques centrales de I'expérience des participants. Ces propriétés ont ensuite été organisés sous

forme de schéma structuré, comprenant des sous-themes organisés en thémes superordonnés.

L'interprétation a suivi un processus itératif, nécessitant plusieurs lectures approfondies afin d’affiner
I'identification des thémes émergents. Ce travail a permis d’assurer une analyse détaillée de chaque
cas avant d’examiner les convergences et divergences entre participants, conformément a 'approche

idiographique de I'lPA.

Aucun logiciel de codage n’a été utilisé pour I'analyse des données. La saturation des données n’a pas

été retenue comme critere de validité, conformément aux principes de I'IPA.

F. Aspects éthiques et réglementaires

Avant la réalisation des entretiens, chaque participant a regu une notice d’information (ANNEXE 4) et
a signé un formulaire de consentement en deux exemplaires (ANNEXE 5), dont un lui a été remis. Les
participants ont été informés qu’ils pouvaient retirer leur consentement a tout moment sans

justification.

Les données recueillies ont été anonymisées et traitées conformément au Reglement Général sur la
Protection des Données (RGPD). Les informations collectées n’ont été utilisées que dans le cadre strict

de cette étude et ne feront I'objet d’aucune diffusion a des tiers.

Cette étude a obtenu un avis favorable du Comité d'Ethique pour la Recherche de I'Université de
Strasbourg le 11 octobre 2024, et a été enregistrée sous le numéro Unistra/CER/2024-63 (ANNEXE 6).
Conformément aux recommandations en vigueur, les données anonymisées seront conservées

pendant 10 années avant leur destruction.
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A. Caractéristiques de la population

Huit participants potentiels ont été contactés par I'investigatrice. Une personne n’a pas répondu a la

sollicitation, une personne a refusé de participer sans préciser le motif de son refus. Un entretien n’a

pas eu lieu faute de disponibilité commune entre la personne et I'investigatrice. Cinq entretiens ont

donc été menés. Les participants étaient agés de 33 ans a 61 ans avec une moyenne d’age de 47 ans.

Un des participants était connu de I'investigatrice.

Tableau 1 - Caractéristiques de la population

Antécédent
Date de Antécédent d’hospitalisation
N° | Age | Genre' | rédaction Profession Diagnostic Suivi ) e . 4
7 d’hospitalisation sans
des DAP
consentement
pr | >° H Avril 2024 | Mediateurde | o\ ohrénie | Libéral oui Oui
ans sante pair
Aide-soignant
P2 40 H Non (sans activité au .Trouble. CMP Oui Oui
ans connue moment de schizo-affectif
I’entretien)
P3| P2 | W | moat2o2a | SANsACUVItE o ohrénie | cmp Oui Non
ans professionnelle
Pa 61 F Aot 2024 Inflrmlfer.e’(en Tlroublg Centre Oui Non
ans invalidité) dépressif expert
P5 33 H Novembre Sansa.ctlwte Schizophrénie | Libéral Non Non
ans 2024 professionnelle

"H: Homme, F : femme ; 2 DAP = Directives Anticipées en psychiatrie

B. Caractéristiques des entretiens

Les entretiens ont été réalisés du 8 novembre 2024 au 28 février 2025. |lls ont été conduits dans des

lieux variés, a la convenance des participants. Les entretiens ont duré de 24 minutes a 1 heure et 9
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minutes, pour une durée moyenne de 46 minutes. Chaque participant a été informé de la possibilité

de recevoir et relire la transcription de I'entretien. Aucun ne I'a souhaité.

Tableau 2 — Caractéristiques des entretiens

Participant | Date Lieu (Département) Durée
P1 08/11/2024 | Café (Haut-Rhin) 42 minutes
P2 13/12/2024 | Local associatif (Bas-Rhin) 69 minutes
P3 26/02/2025 | Service hospitalier, bureau de consultation (Bas-Rhin) | 43 minutes
P4 26/02/2025 | Domicile (Bas-Rhin) 53 minutes
P5 28/02/2025 | Service hospitalier, bureau de consultation (Bas-Rhin) | 24 minutes

C. Résultats d’analyse
L'analyse des verbatims a permis d’identifier 413 propriétés, dont ont émergé 18 sous-thémes et 4

themes superordonnés :

e Un vécu difficile comme point de départ aux directives anticipées en psychiatrie :

- Avoir des vulnérabilités

Vivre des expériences négatives
- Anticiper une situation redoutée
- Trouver du positif dans I’hospitalisation

e Etreenlien: la dimension relationnelle au cceur du parcours :
- Faire confiance

- Faire alliance

Etre en lien

Se positionner dans la relation thérapeutique

e Un processus continu : de la découverte a I’évolution personnelle :
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- Savoir, étre informé
- Se connaitre
- Etre responsable et engagé
- S’adapter et évoluer
e Des idées préconcgues a I'expérience du terrain : évolution du regard sur les DAP :
- ldentifier des avantages et intéréts des DAP
- Emettre des doutes et réserves sur I’outil
- Partager : entre réticence et ambivalence
- Avoir le pouvoir de chaoisir

- Contribuer a I'innovation et a 'amélioration des pratiques

Penser les DAP au-dela du cadre psychiatrique

Ces résultats rendent compte de I'expérience des participants concernant les directives anticipées en
psychiatrie. Chaque theme est présenté avec ses sous-themes, illustrés par des extraits de verbatims.
Les extraits sont reproduits dans leur forme orale afin de préserver la spontanéité et la dynamique du

discours.

1. Un vécu difficile comme point de départ aux directives anticipées en psychiatrie

Avoir des vulnérabilités

Les participants évoquent des facteurs de vulnérabilité ou des fragilités personnelles. Ces éléments
sont parfois exacerbés dans les contextes de crise. Il s’agit, par exemple, d’antécédents familiaux, de
problématiques addictives ou d’une exposition au stress. Cette vulnérabilité alimente un besoin de

prévoyance.

P4 « Ma meére était une grande dépressive et je me disais “jamais je serai
comme ma meére” quoi. Et en fait... »
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P3 « Si je suis sans tabac, ¢a va me déprimer. »

« Quand je suis en difficultés, ¢ca peut m’arriver quand il y a beaucoup de
monde, je me renferme sur moi-méme. »

P2 « Moi j’ai un peu peur de la nouveauté souvent. »

Vivre des expériences négatives...

Les récits sont marqués par des expériences difficiles, liées aux soins, a la maladie, ou a des
événements de vie éprouvants. Ces vécus constituent un fondement a I'adhésion a la démarche de

rédaction des DAP.

e ..Enlien avec des évenements de vie défavorables :

Plusieurs participants rapportent des expériences négatives au travail.

P3 « J’avais trop de charge de travail et on me traitait mal et j’ai fait une
dépression et j’ai été hospitalisé. Et depuis j’ai plus travaillé. »

P4 « Mais alors au travail aprés ¢a a été tres dur parce que je suis arrivée en
santé mentale, je suis infirmiére, et la j’ai été trés mal accueillie parce que
j’avais fait une dépression. »

Une participante évoque une période particulierement éprouvante vécue autour du Covid, marquée

par un sentiment intense de peur.

P4 « ...le confinement pour moi ¢a a été une grande sidération. J’écoutais
France Info toute la journée, j’avais I'impression d’étre en état de guerre, enfin
j’étais vraiment trés trés mal. »

Plusieurs événements survenus durant cette période ravivent chez elle un sentiment d’abandon. Elle

relie ces éléments a une rechute dépressive.
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P4 « J’ai eu une période suite a une grande déception sentimentale, I’alcool,
que j'avais arrété. J’ai recommencé a boire, et je ne m’occupais plus de mes
parents. Et puis il y a eu une 3¢ chose, c’est mon frére qui a décidé au bout de

20 ans d’acheter une maison. Et je me suis dit “mais qu’est-ce que je vais faire
?// »

e _.Enlien avec les symptomes de la maladie :

Les participants présentent des diagnostics psychiatriques variés. Tous rapportent avoir traversé des

épisodes marqués par des symptomes invalidants, aux conséquences importantes sur leur quotidien.

P4, atteinte de dépression, évoque une diversité de symptdmes ayant fortement impacté sa vie.

P4 « J'avais été 7 mois couchée, depuis le covid j’ai pris 30kg, et c’était une
grande souffrance outre la dépression trés sévéere. »

« J’avais vraiment envie de mourir quoi, vraiment envie de mourir. J’étais... En
plus j’avais des douleurs partout, physique, j’étais dans le brouillard, dans les
angoisses, c’était ... pfff... Si I'enfer existe c’est un peu ¢a quoi. »

Elle traverse plusieurs épisodes dépressifs. Elle décrit son parcours de vie, depuis le premier épisode,
comme un cycle fait de rechutes, de recherches de traitement efficace, de rémissions, puis de

nouvelles rechutes.

P4 « J’ai commencé en 2009 avec un gros burn out, mais la je n’ai pas été
hospitalisée. Et la j’ai repris le travail a mi-temps thérapeutique, et il y a eu une
rechute suite a... j’avais du Marsilid, enfin on avait essayé tous les
antidépresseurs, rien ne marchait, et on avait essayé le Marsilid qui était un
IMAO aussi mais le laboratoire était en Angleterre et il a bralé. Donc il n’y avait
plus de possibilités, on m’a mise sous Nardil. Et il m’a pas du tout réussi. [...].
Donc il y a eu de nouveau une grosse rechute, avec 1 an couchée. »

P1 évoque les symptdmes positifs des troubles psychotiques qui peuvent s’accompagner d’une

absence de conscience des troubles.
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P1 « On se rend pas compte qu’on est en train de glisser progressivement hors
réalité, et que ¢a va étre la grosse galére. »

P3 reconnait une tendance a se sentir persécuté, et exprime la volonté d’atténuer ces ressentis grace

a une meilleure connaissance de soi, développée lors de la rédaction des DAP.

P3 : « Ben, ¢ca permet de ne pas voir le mal partout. »

P2 aborde également I'impact d’un vécu de persécution.

P2 « Quand on est malade, il y a beaucoup de personnes qui vous paraissent
étre... Enfin il peut y avoir tous les rapports, toutes les projections. Je sais pas si
on parle de transfert dans ce cas-la, mais on peut voir des ennemis, des amis,
et y étre attaché plus que de raison. »

Les symptOmes ont aussi un impact négatif sur la perception de la personne par ses proches.

P4 « Mon fréere et ma sceur sont passés, on est tres liés, ils sont passés me voir
et je faisais que pleurer quoi. J'étais tellement tellement mal, donc ils sont pas
restés longtemps et ils étaient trés mal a I'aise avec ¢a, je voyais, donc ¢a fait
encore plus mal aux gens. »

e ..Enlien avec les conditions de prise en charge et d’hospitalisation :

Plusieurs participants déplorent des prescriptions médicamenteuses percues comme peu

personnalisées, parfois décidées sans prise en compte de leur traitement habituel.

D’autres évoquent des effets indésirables marquants, venus renforcer un vécu difficile du soin.

P1 « ¢a c’est un grand probléme, il y a des changements de traitement comme
¢a, on sait pas d’ol ¢a vient, et les gens se retrouvent mal, parce qu’ils sont pas
habitués, on leur fout des doses de cheval sur une autre molécule. C’est le
bordel aprés. »
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« Moi j’ai constaté qu’ils font souvent a leur sauce. Aux urgences, ils se foutent
royalement de ce que toi tu prends actuellement et ils te mettent ce que eux ils
prennent dans le service. C’est débile. »

P3 « Je suis obligé de rester allongé quand je prends le Solian, j’arrive pas a
bouger. »

P4, a propos du lithium : « Surtout qu’au bout de quelques mois je perdais mes
cheveux comme sous chimio. »

Certains participants associent les soins a un vécu de contrainte, peu propice a I'établissement d’une

relation de confiance avec les soignants.

P2 « j'étais pas du tout dans un esprit de dialogue avec les soignants. Voila,
pour moi j'étais otage du soin en fait. »

« Le patient qui est hospitalisé en hospitalisation sans consentement c’est un
patient qui va demeurer hostile, selon son expérience amére. »

Les mesures d’isolement ou de contention sont vécues comme particulierement violentes, voire

traumatisantes.

P2 « Ca reste une situation dure quoi en fait, c’est traumatique quand méme,
c’est traumatisant. »

Au-dela du vécu subjectif de la contrainte, certains évoquent des aspects plus concrets de
I’hospitalisation, liés aux conditions matérielles ou au quotidien en service. Ces éléments, bien que

moins chargés émotionnellement, participent aussi a la perception globale de I'expérience de soin.

P3 « Disons qu’il y en a qui se sont fait voler. Moi ils m’ont juste volé des tubes.
J'étais vigilant [...]. Mais c’était un probléme, il y avait beaucoup de vols dans le
service. »
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P4 : « A 'admission c’était vraiment une cellule hein, je suis arrivée, tout petit
lavabo, pas de douche, tout sur I'étage, les toilettes... »

P2 « En service fermé, le pain a un autre golit (rire). Non c'est une plaisanterie,
mais enfin... Le moral n'y est pas forcément parce qu'on sait pas quand on va
sortir, parce que les journées sont longues, parce qu’on s’ennuie ferme. »

Anticiper une situation redoutée

Face a ces expériences négatives, certains participants expriment la crainte de revivre des situations
similaires. Cette appréhension les conduit a envisager des moyens d’anticipation, parmi lesquels la

rédaction de DAP.

P1 « En fait, le Plan de Crise, ¢a évite des hospitalisations. Et ¢a a été décrit,
vraiment, les rechutes, plus t’as de rechutes, on le sait aujourd’hui,
scientifiquement c’est prouvé, moins la possibilité de se rétablir est grande. On
perd de la capacité a se rétablir. »

P2 « Et justement, peut-étre que les directives anticipées, c’est une chose qui
permet de... de se détacher, si on les remplit, voila, petit a petit ¢a peut étre un
pion pour se détacher de ce rapport douloureux a son passé de séjournant. »

Une diminution de posologie, qu’elle soit a l'initiative du patient ou en accord avec le médecin, est
identifiée comme une situation a risque. P1 souligne I'importance, voir suggere I'obligation de rédiger

des DAP pour prévenir ce risque de rechute.

P1 « ¢a serait bien de faire spécifier : faire absolument signer un plan de crise
avant de tenter de diminuer le traitement ! Parce que sinon on prend des
risques inconsidérés. »

P5 est le seul participant a n’avoir jamais été hospitalisé. Il parvient toutefois a se projeter en exprimant

ses souhaits en cas d’hospitalisation, tout en espérant que cela ne se produise pas.
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P5 « Voila apres je me suis dit ¢a peut servir, mais le but c’est de pas s’en servir
(sourire). Si le personnel médical le voit, c’est que... en cas d’hospitalisation. »

Il reconnait cependant les limites de I'anticipation, liées a son absence d’expérience.

P5 « Ben je peux pas savoir parce que j’ai jamais eu d’hospitalisation, je vous
dis ¢a, je peux pas savoir. Je pense que c’est une personne qui a déja été
hospitalisée qui peut vous transmettre tout ¢a. »

P2 percoit I'intérét des DAP dans le processus de réflexion autour de leur élaboration, plutét que dans
le document final qui en résulte. Pour lui, il est illusoire de s’imaginer pouvoir anticiper une situation

entierement.

P2 « pour I’hospitalisation aprés : on redécouvrira. De toute fagon ¢a se
passera de maniére tout a fait inattendue, il y aura plein de choses que I'on
n’aura pas entrevues, la configuration du bdtiment... Il adviendra que de toute
facon les directives ne seront pas péremptoires donc... »

P4 décrit un retour sur les lieux de son hospitalisation comme une expérience émotionnellement forte.

P4 « Quand j’ai d retourner voir Dr R. pour un entretien ¢a a été comme un
choc de retourner dans I'unité, j’avais I'impression que c’était un mirage, enfin
il y avait une grosse émotion de retourner apres deux mois dans ce lieu. Et je
me suis dit “je peux plus y retourner”. »

Dans ce contexte, se projeter dans une éventuelle ré-hospitalisation apparait comme un frein a la

rédaction.

P4 « Je ne m’attendais pas du tout a voir des questions comme ¢a, moi je
sortais tres bien aprés ces deux mois [...]. Et donc c’est vrai qu’il y a des
questions qui m’ont un petit peu étonné. Justement, anticiper une autre
hospitalisation, anticiper les choses alors que c’était bon... »
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P2 exprime l'idée que le simple fait d’anticiper une hospitalisation peut contribuer a I'éviter. Se
représenter la situation a venir permettrait, selon lui, de reprendre un certain contréle et d’agir en

amont pour ne pas la revivre.

P2 « Je ne sais pas exactement si les directives anticipées peuvent servir lors de
I’hospitalisation qui surviendrait. Elles peuvent aider a I’éviter, parce que je
pense que prévenir, c’est-a-dire avoir visualisé la situation qui surviendrait,
c’est déja avoir tourné la page. »

Trouver du positif dans I’hospitalisation

Malgré les difficultés rencontrées, certains participants conservent un souvenir positif de certaines
hospitalisations. Ils évoquent des éléments de prise en charge ou de vie quotidienne qui ont contribué

a une expérience globalement satisfaisante.

P3 « J'ai été hospitalisé deux fois, en 2009 et 2012, et ¢a s’est bien passé. Les
personnels soignants étaient sympathiques. »

P4 « Il y avait psychomotricienne, psychologue, vraiment toute une équipe
pluridisciplinaire qui m’a beaucoup aidée. [...] Et j’ai eu de la chance, j’ai eu 2
voisines chouettes, qui regardaient pas la tv (parce que je déteste la TV), qui
étaient discrétes. »

Le regard porté sur les DAP prend appui sur un parcours souvent marqué par la vulnérabilité, la maladie
et des expériences de soins complexes. Ce vécu s’articule ensuite avec une dimension plus

relationnelle.

2. Etre en lien : la dimension relationnelle au cceur du parcours

Au-dela de leur vécu individuel, les participants inscrivent leur réflexion dans un tissu relationnel, qui

influence leur maniére d’aborder les DAP.
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Faire confiance

La relation de confiance, qu’elle soit construite ou remise en question, constitue un socle fondamental
dans la maniere dont les soins sont percus. Cette dimension occupe une place centrale pour plusieurs

participants.

On retrouve I'importance de pouvoir faire confiance a son médecin :

P1 « si on considére que tout acte venant d’'un médecin c’est a prendre avec
plus que des pincettes, je vois pas bien comment on fait. »

Pour P1, s’opposer, ne pas faire confiance a son psychiatre, peut méme refléter un syndrome de
persécution, signe d’instabilité de la maladie :

P1 « Non parce qu’ils sont en opposition. Mais souvent ils délirent... Enfin
souvent ils sont mal stabilisés. »

I met en lumiére I'importance d’une confiance réciproque :

P1 « Moi je trouve que c’est un partenariat avec le médecin, I’alliance
thérapeutique c’est ¢a : la confiance du médecin envers sa personne concernée
et la personne concernée : confiance en son médecin. »

P4 se dit pleinement satisfaite de la relation avec son psychiatre, qu’elle décrit comme disponible et
communicant. Elle ne percoit pas I'utilité de lui transmettre ses DAP, estimant que le lien établi permet
déja une bonne compréhension de ses besoins.

P4 « Mon psychiatre de toute facon, on parle de tout... Il était trés trés présent,

toutes les semaines il m’appelait 1h, il était vraiment en communication avec
Dr P. qu’il connait tres bien, et y avait aucun probléme quoi. »
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Cette confiance n’est pas aveugle. Le médecin reste prudent face aux demandes des patients. P2
souligne I'importance de reconnaitre les savoirs spécifiques de chacun pour parvenir a une décision
partagée.

P2 « Finalement je lui ai demandé un changement de traitement récemment,

j'avais 6 milligrammes de rispéridone, ce qui est un peu beaucoup. Alors c'était

timide, elle a accepté de passer a 5, mais finalement je lui ai dit il faudra qu'on

descende. Alors toujours avec beaucoup de prudence, parce qu’il y a la peur

des médecins de faire une erreur qui serait une grosse reculade pour le patient.
»

Les DAP permettent d’identifier des proches a contacter en cas de crise. La relation avec ces personnes

repose sur un certain niveau de confiance, que I'outil peut parfois contribuer a renforcer.

P1 évoque la possibilité de formaliser davantage cette confiance en partageant ses DAP avec ses

proches.

P1 « Oui, elles sont au courant, mais elles ont pas vu ¢a par exemple (désigne le
ses DAP). Mais ce serait bien effectivement, maintenant que j'y réfléchis, ¢ca
devrait étre fait, pour vraiment sceller le truc de facon blindée »

P3 exprime sa confiance envers son épouse, qu’il imagine dialoguer avec lui pour parvenir ensemble a
une décision d’hospitalisation, sans recourir a une hospitalisation sans consentement a la demande

d’un tiers.

P3 « Je pense pas que mon épouse... Elle va quand méme en discuter avec moi.
Si vraiment ¢a va pas et si je dois étre hospitalisé, elle essaiera quand méme de
m’expliquer. »

Faire alliance

L'alliance thérapeutique, gu’elle soit formelle ou implicite, permet d’élaborer un projet de soins

partagé. Elle peut également impliquer la famille ou les proches.
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Loin d’un positionnement défensif vis-a-vis des soignants, les DAP sont décrites comme un levier pour
renforcer cette alliance. Elles viennent soutenir I’évaluation médicale et guider la réponse a mettre en

ceuvre lors de situations de crise.

P1 « Et bien ¢a va permettre, si ca recommence, je me pointe chez la psychiatre
[...], elle va le sortir, elle va me montrer “ben regardez, vous vous rappelez ?
J’avais raison a ce moment-la”. Alors qu’est-ce que je fais ? Et bien ma
psychiatre me dit “on ré-augmente”, on va ré-augmenter le traitement ».

Pour les personnes interrogées, les DAP s’inscrivent dans une logique de collaboration, et non
d’opposition. Elles sont percues comme un outil au service d’une évolution partagée, respectueuse
des positions de chacun.

P1 « Parce que si tu remplis un plan de crise, c’est que tu crois a quelque chose,

quelque part, a I'alliance thérapeutique avec ton médecin. Donc si tu dis “moi
je veux pas de médicaments”, c’est antinomique. Il y a un cété pas logique. »

P2 « Mais c’est vraiment parce que Mon GPS, il y a pas d’acrimonie dedans, il
n’y a pas d’agressivité, et il me semble qu’il ne permet non plus pas de déposer
de haine, c’est finalement une entrée en douceur vers une évolution qui parfois
suscite des résistances, et j’en suis enchanté. »

Les DAP permettent ainsi de renforcer I’alliance thérapeutique.

P1 « Des deux cétés, c’est un signal fort, de sceller une alliance thérapeutique.
»

P2 « ¢a sert aussi, les directives anticipées, G recomposer avec les équipes
soignantes. C’est important de co-construire. »

Elles modifient le positionnement du patient dans ses soins, facilitant un dialogue avec les

professionnels.

P1 « on voit la personne concernée comme un partenaire de toute I’'équipe des
professionnels. »
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P2 « Les médecins, maintenant [...] d’'une certaine maniére demandent aux
patients ce qu'ils veulent. Elles proposent aux patients de leur dire ce qu'ils
veulent, et puis... finalement, souvent les patients I'obtiennent si c'est pas
déraisonnable. »

L'alliance peut aussi se construire avec les proches, reconnus comme des alliés, des repéres stables en

cas de crise.

P4 « C’est ma sceur et ma belle-sceur. Ca a toujours été. C’est eux qui m’ont
accompagnée, dans mes dépressions chez le médecin. Ma sceur c’est ma
meilleure amie de toute fagon. »

P1 « les personnes que j'appellerai en cas de crise. Qui est-ce que j'appellerai
en premier ? Qui, comme personne véritablement de confiance ? J’ai mis en 1,
c'est-a-dire la cheffe, c’est ma soeur. J’ai son numéro, je le mets la, et
disponibilité “Non stop”. »

Etre en lien

Les liens sociaux, familiaux ou professionnels sont pergus comme protecteurs et porteurs de sens. Leur

maintien ou leur restauration s’inscrivent dans la dynamique de rétablissement.

L'isolement est parfois choisi, parfois subi. Pour plusieurs participants, les périodes de crise sont
marquées par un besoin de retrait. P3 évoque cette tendance a se renfermer dans certaines situations

sociales.

P3 « Disons que quand je suis en difficultés, ¢ca peut m’arriver quand il y a
beaucoup de monde, je me renferme sur moi-méme. Si je vois que ¢a va pas je
rentre chez moi. J’aime mieux rentrer. »

P4 décrit également un besoin de solitude lorsqu’elle se sent vulnérable, en particulier pendant les

hospitalisations.

P4 « Je voulais aucune visite. Je voulais pas du tout communiquer par
téléphone, donc c’était SMS oui, je répondais. Mais pas de téléphone parce que
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j’avais pas envie de parler [...]. Et puis les gens sont tellement maladroits, et ce
qu’ils vous disent, c’est pfff... on n’a pas envie d’entendre ¢a quoi ! »

L’évitement du lien n’est pas un rejet des autres mais une maniere de se protéger. Une fois I'état

psychique stabilisé, le besoin de relations sociales refait surface. P4 exprime ce basculement.

P4 « Déja de revoir des tas de gens que j’ai plus revus depuis longtemps, j’ai
besoin de social, de voir des gens, faut que je sorte, si je suis 2 jours a la
maison, il faut que je m’en aille. C’est un peu I’équilibre de la vie quoi. »

P3 témoigne également d’une évolution, rendue possible notamment par I'expérience des DAP.

P3 « On apprend & mieux vivre avec les gens. A ne pas rester enfermé dans sa
maladie. »

Le lien avec les proches prend une valeur particuliere en période d’hospitalisation. Leur présence,

méme ponctuelle, est un soutien.

P3 « Ce qui m’aide, c’est qu’on me rende visite. »

Au-dela des proches, les rencontres faites durant les hospitalisations peuvent aussi laisser une trace

positive.

P4 « J'ai gardé des contacts aussi avec des gens qui étaient hospitalisés, et ¢a
c’est aussi sympa. De voir comment chacun chemine. »

Enfin, une participante souligne la diversité et la complexité des interactions humaines, y compris avec

les soignants.

P4 « Bon bien sdr il y a toujours des infirmieres avec qui on a plus d’atomes
crochus. »
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Se positionner dans la relation thérapeutique

Le lien entre soignant et soigné est souvent percu comme asymétrique. Cette asymétrie peut étre

acceptée, contestée ou réinvestie dans une perspective de collaboration.

Les participants expriment un respect global du savoir théorique et de I'expérience des soignants, voire
la reconnaissance d’une autorité de position. Cela peut les amener a accepter certaines décisions,

méme lorsqu’elles ne correspondent pas a leurs préférences.

P1 « Oui, elle a I'’expérience de se dire “ben si, j’avais raison. En tant que
psychiatre, j’avais raison ». »

P3 « Disons que... Si c’est leur volonté, je m’y plierai. S’ils veulent pas que je
prenne mon téléphone je le prendrai pas. »

P2 décrit un écart inhérent aux positions de soignant et de soigné.

P2 « Il'y a un clivage naturel entre les soignants et le soigné, qui fait que les
choses sont moins... moins automatiques. »

Certains participants revendiquent cette asymétrie comme souhaitable. P3, par exemple, ne souhaite

pas étre placé sur un pied d’égalité avec les soignants.

P3 « Que je sois égal aux soignants ? Non. Qu’il y ait quand méme une certaine
distance avec les soignants. »

La reconnaissance d’un savoir professionnel n’exclut pas I'attente d’un traitement respectueux. Le ton

adopté par les soignants est percu comme un élément fondamental de la qualité de la relation.

P3 « Disons que je voudrais pas qu’on parle sur un mauvais ton, qu’on me crie
dessus. Ca ¢a me bloquerait. »
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En paralléle de ces liens avec les autres, les participants décrivent un cheminement plus personnel,

marqué par I'apprentissage et la réflexion sur soi.

3. Un processus continu : de la découverte a I’évolution personnelle

Au fil des récits, la relation ne se limite pas a l'autre. Les participants décrivent un mouvement plus

introspectif, ol le processus de connaissance de soi devient central.

Savoir, étre informé

L’acces a une information claire et adaptée est décrit comme une étape préalable essentielle a toute
implication dans les soins. La majorité des participants découvrent les DAP a I'occasion d’une premiere

proposition de rédaction, faite par un professionnel de santé.

P4 « J'ai été a I’HDJ. Et lors de mon premier entretien il y a eu avec l'infirmiére
différents paraméetres, tension etc., et on m’a donné le GPS a remplir. »

P3 et P5 n’avaient jamais entendu parler des “Directives Anticipées » avant cette rencontre avec les

soignants.

Enquéteur « Est-ce que vous avez déja entendu ce terme, ‘Directives Anticipées
en Psychiatrie’, et si oui comment ? »

P5 « Pas du tout. En fait c’est quand j’ai vu I'infirmier, qu’il m’en a parlé de ce
“GPS”. »

P1 et P2, tous deux professionnels de santé, connaissaient les DAP sous d’autres appellations ou dans
d’autres contextes.
P1 « Moi quand j’en ai entendu parler c’était plutét Plan de Crise Conjoint ou

Plan de Crise qui vient des Suisses. Et ¢a c’était pendant mes études [...] parce
que les Suisses sont un peu en avance par rapport a nous. »

P2 « Les directives anticipées, moi ¢a me parlait déja avant, pas en psychiatrie
[...] jai été aide-soignant en gériatrie. [...] Qu’ils puissent, en cas
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d’hospitalisation, faire valoir leurs choix, pour qu’il y ait des traces de leur
volonté. »

P2 a par la suite expérimenté les DAP en tant que pair-aidant, avec une triple casquette de soignant,

patient et accompagnant.

La maniere dont I'information est transmise semble déterminante pour donner du sens a la démarche.
P5 explique qu’il n’avait initialement pas compris I'intérét du document, jusqu’a ce qu’une infirmiere
lui apporte des explications plus détaillées.

P5 « En fait il me I’a juste transmis, il m’a dit ‘faut remplir ¢a’ mais il m’a pas

forcément expliqué ce que c’est. Et en fait aprés c’est quand j’ai vu Natacha,

I'infirmiere, qui elle m’a vraiment bien expliqué. [...] C’est quand vraiment on

m’a expliqué ce que c’était, c’est la ol j’ai compris donc ¢a m’a motivé a le

refaire. »

Cette transmission a suscité chez lui un engagement, qu’il a a son tour souhaité transmettre a un

proche.

P5 « Et en fait je lui ai expliqué que c’est en fait comme un petit carnet de santé
en cas d’hospitalisation en psychiatrie. »

Il considere que toute personne hospitalisée devrait avoir la possibilité d’étre informée et

accompagnée dans cette démarche.

P5 « Méme si la personne ne remplit pas, au moins qu’elle ait la possibilité de
le faire avec le personnel médical [...], dés que la personne rentre
d’hospitalisation. »

Plusieurs participants ont bénéficié d’'un accompagnement personnalisé.

P3: « Je I'ai rempli avec ma référente. »
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Ce besoin d’information ne se limite pas aux DAP. | s’étend a I’ensemble des ressources et intervenants
mobilisables dans le parcours de soin. Un manque d’accés a I'information a pu générer un sentiment

de perte de chance, voire d’injustice chez une participante.

P4 « Si javais pas été demandeuse, je n’aurais pas eu de psychologue, de
psychomotricienne, de rien | Et on nous présentait pas du tout ce qu’il y

avait. J’étais avec un monsieur qui était venu pour des angoisses, pour un mois,
et je lui disais “demande ¢a, demande la psychologue”... Ben il I'a demandé, il
I’a jamais eu. »

Se connaitre

La connaissance de soi est mobilisée comme une ressource pour formuler des préférences et mieux
anticiper les besoins en période de crise. Cette connaissance est a la fois un prérequis et un résultat

de la rédaction de DAP. Pour certains, elle représente méme I'objectif principal de la démarche.

P3 « Alors en fait c’était pour apprendre a se connaitre. Et... connaitre sa
maladie. »

A travers la rédaction des DAP, P3 dit avoir mieux cerné plusieurs aspects de lui-méme.

P3 « Disons qu’on connait ses défauts, ses valeurs... (Silence). Et on apprend a
connaitre la maladie. »

Il identifie certaines situations déclenchantes ou facteurs de fragilisation, comme la surcharge

sensorielle ou le stress lié a la parentalité.

P3 « En fait c’est quand il y a beaucoup de monde, simplement, ¢a peut refaire
surface. Mais c’est atténué. »

« J’ai un fils de 1 an, quand il devient trés agité, si vraiment il pleure beaucoup
ou quelque chose, je préfere aller dormir. »
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La connaissance de soi inclut également une meilleure compréhension de son rapport au traitement.
Les participants savent quels médicaments sont efficaces ou mal tolérés pour eux, et reconnaissent les

ajustements nécessaires selon les contextes.

P1 « Et bah oui parce que si on garde le traitement, c’est pas bon non plus,
parce qu’a ce moment-la, ¢a va partir, donc il faut augmenter. Pas forcément
beaucoup, ¢ca peut étre passer a 10mg, ce qu’elle m’avait fait, mais elle avait
rajouté du Loxapac 25mg et du Diazépam. »

P3 « J'ai eu du Valium au tout début, j’ai eu beaucoup beaucoup de nausées et
j’ai perdu beaucoup de poids. [...] Et depuis le Fluoxétine, ¢a marche plutét
bien. »

P5 « A part mon traitement, si je peux éviter les médicaments c’est mieux. »

P4 nuance I'efficacité des médicaments seuls, soulignant la nécessité d’une approche plus globale du

soin.

P4 « Pour moi les médicaments c’est une partie, c’est une béquille mais il y a
tout le reste qui va avec quoi. Et ¢a ¢ca devrait étre carrément systématique. »

Cette connaissance n’est pas exclusivement introspective. Elle peut étre enrichie par les observations

des proches ou des soignants impliqués dans la prise en charge.

P1 « Et ben moi je I'ai rempli de mon cété et aprés j’en ai discuté, je I'ai
présenté a ma psychiatre, et d’ailleurs elle a rajouté des trucs ! »

P4 « “Comment je suis quand je vais bien”, oui c’est un peu ce que les gens
disent de moi quoi... »

P2 « Si maintenant je vous dis “quand je suis bien ben moi je cours dans tous
les sens, je suis euphorique” ben la 'accompagnant peut dire “ben c’est pas
forcément ¢a aller bien”. Voila, il y a un peu de mesure dans toute chose quoi.
»
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Etre responsable et engagé

S’engager dans la rédaction de directives anticipées est percu comme un acte de responsabilité. Il
traduit une volonté de participer activement aux décisions de soins, y compris en période d’incapacité.
Cette implication ne repose pas uniquement sur le patient, mais concerne I'ensemble des acteurs

impliqués dans la démarche.

Bien que sans valeur juridique contraignante, les DAP sont décrites par certains comme un véritable

contrat. Ce contrat engage les différentes parties et suppose une responsabilité partagée.

P1 « Alors ¢a c’est important parce qu’il y a la co-signature, la signature avec le
tampon de la psychiatre, donc vous voyez c’est : authentification. »
« C’est moi aussi qui signe, et qui co-signe, et qui est d’accord avec ¢a. »

Du coté des personnes concernées, cette responsabilité se manifeste dans la maniére dont elles
percoivent leur role dans la gestion de la maladie. Il s’agit de rester acteur de son parcours de soin,

malgré les difficultés.

P3 « Ne pas se laisser aller. Ne pas déprimer. Aller de I'avant quoi. »

P2 « Et pour un patient, il va s’apercevoir que finalement [...] il DOIT travailler a
son rétablissement, il doit participer, il a un réle a jouer. Et il est appelé a étre
autre chose qu’indifférent. »

Pour certains, cet engagement passe par la capacité a ne pas se réfugier systématiquement dans

I’hospitalisation, pergue parfois comme un lieu de repli.

P2 « Alors le probleme parfois, c'est que les patients sont trop bien accueillis
dans certains services (rire) [...] donc la tendance a vouloir de temps en temps
par lassitude ou par déprime dans une vie quotidienne qui est morose, a
regagner ['hépital. »
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P2 « De la part des personnes concernées, il y a un doute, enfin un doute ou
une ignorance de ce que c'est le rétablissement. Et des difficultés a s'engager
dans un processus constructif. Donc souvent, elles stagnent. »

L'engagement ne se limite pas a soi. Pour P2, les DAP portent aussi une dimension collective. Y

participer, c’est aussi contribuer a une dynamique d’évolution des soins.

P2 « Je me suis dit que voila, ce sera toujours "'occasion de rencontrer de
nouvelles personnes qui puissent étre dans cette démarche d'évolution des
soins. »

Dans cette optique, il a intégré un projet d’expérimentation des DAP dans un role de pair-aidant. Il

accompagnait a leur rédaction, en collaboration avec des professionnels.

P2 « Et donc, par apres, effectivement j'ai accompagné des soignants [...] pour
participer aux rédactions, enfin pour aider des personnes a rédiger leurs
directives, des personnes qui acceptaient qu'un pair-aidant puisse connaitre
leur situation. »

La notion de responsabilité s’étend également au corps médical. P1 considére qu’il revient au médecin
de prendre la responsabilité d’appliquer ou non les souhaits exprimés dans les DAP, en fonction de la

situation clinique.

P1 « Cas de force majeure : le médecin la pour le coup prend sa part de
responsabilité et il dit “si jamais la personne dit qu’elle ne veut pas de
médicaments et qu’on voit manifestement qu’elle est en sortie de réalité, ben
voila vous passez outre ce qu’elle dit”. »

Certaines situations, comme une mise en chambre d’isolement, confrontent les soignants a étre
responsables de décisions complexes qui peuvent ne pas correspondre aux volontés exprimées dans

les DAP.

P2 « Ca restera toujours au choix du médecin. Dur choix d’ailleurs, hein,
puisqu’il a a garantir la quiétude des lieux quand méme, enfin une relative
quiétude pour les autres patients, quand un patient est explosif. »
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S’adapter et évoluer

Certains participants expriment une transformation progressive de leur rapport a la maladie, marquée

par une capacité a s'adapter, a se projeter et a prendre du recul sur leur parcours.

Tous n"accedent pas a cette dynamique. P2 évoque le cas de personnes concernées qui ne parviennent
pas a s’ajuster aux bouleversements liés a la maladie :

P2 « Voila, ¢a leur est tombé dessus comme un coup de massue, et ils sont

consentants pour rester assomés jusqu’a la fin des temps. »

Pour d’autres, la rédaction des DAP a constitué un levier pour identifier ce qui compte, clarifier ses

objectifs, et réorganiser sa vie en cohérence avec ceux-ci.

P5 évoque lI'importance du retour a I'emploi, objectif pour lequel il a commencé a modifier ses

habitudes quotidiennes.

P5 « Si je dois effectuer un stage ou une formation, et puis le but aprés c’est de
repartir sur un emploi, ben il faut forcément se réveiller le matin. »

P4 décrit une routine quotidienne structurée comme un indicateur de stabilité. Elle intégre une

modification de cet équilibre comme indicateur possible de rechute dans ses DAP.

P4 « Oui c’est, enfin, c’est plutét une sorte d’énergie. Le matin j’ai beaucoup de
mal a émerger, et puis il faut vraiment que je me donne des objectifs chaque
jour, voir ¢a, faire ci, faire ¢a, parce que le fait de pas avoir de contrainte, ou
d’objectif, on est dans une vacuité comme ¢a ol on laisse un peu le temps
passer. »

Dans leurs DAP, plusieurs participants consignent les stratégies qu’ils mobilisent pour faire face aux

moments de difficulté.
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P3 « Et souvent quand ¢a va pas, j’ai un hobby, je joue a la console de jeux. Et
quand je joue, je suis de bonne humeur. »
« Par exemple aller fumer une cigarette. Ca m’apaise. »

P4 « En parler a ma sceur. Ou alors, j’ai mis quand méme, en parler avec des
amis ayant connu la dépression. »

Cette capacité d’adaptation s’inscrit aussi dans une démarche plus large de prendre soin de soi. P4
décrit un processus global de reconstruction.

P4 « Et puis j’ai repris une vie tout doucement, mon appartement était dans un

état horrible, je me suis reprise en main, j’ai fait tout avec une généraliste, un

dermato, le dentiste, enfin tout tout (rire). Vraiment m’occuper de moi et puis
voila aller a I’Hépital De Jour. »

Cette évolution permet a certains d’acquérir une stabilité.

P2 « Je pense que passé 37 ans pour moi il y a eu un petit changement dans
mes affects, j’ai trouvé une certaine stabilité, et une paix. Tout ce que
j’aimerais maintenant c’est travailler, pour améliorer mes revenus, mais apres
j’aurais pratiquement tout ce que je peux espérer. »

Les parcours de soins sont aussi I'occasion d’un repositionnement vis-a-vis des autres. P4 se sent
désormais en capacité de soutenir ceux qui traversent des épreuves similaires.

P4 « Mais bon je me sens capable de soutenir les gens, et d’étre surtout dans
I’écoute, parce que des réponses on en a pas, pour beaucoup de choses. »

L’adaptation concerne également la maniére d’envisager les conditions de prise en charge. Certains

participants font preuve de flexibilité et de tolérance envers les limites structurelles du systéme

hospitalier.

P4 « Je crois que quand on s’accroche a des détails c’est qu’on est encore pas
trop mal quoi (rire). »

« J’avais le poisson matin midi et soir. C’était toujours le méme, mais c’était
pas grave, ¢ca me faisait rien. »
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P2 « Et apreés, il y a la situation du service quoi. Avec la sagesse que j’ai acquise
et mes conditions de travail auparavant puisque j’ai été aide-soignant, je sais
maintenant que tout ne peut pas étre garanti dans un milieu hospitalier ou
dans un établissement de soins. Il faut que le patient s’y plie. »

Le cheminement de P2 dans la pair-aidance a contribué a un changement de perspective, a la fois sur

lui-méme et sur le systeme de soins.

P2 « C’est aussi un peu a travers ¢a que j'ai renouvelé mes vues. »

« Il'y a eu des évolutions. Alors de mon cété déja. Et puis je veux dire aussi, les
médecins maintenant [...] je trouve que |'écoute de la part des médecins,
maintenant, est beaucoup plus importante que ce qu'elle était il y a quelques
années. »

Enfin, les DAP sont aussi percues comme un outil d’introspection, permettant a certains de sortir d’un

cycle de rechutes et d’envisager une autre trajectoire.

P2 « Les directives anticipées c’est vraiment travailler, pas seulement la
situation, mais vraiment travailler la raison aussi. [...] Ca permet au patient...
une fois qu’il aura bien scruté cet avenir, peut-étre que finalement il va se dire
“ben nan en fait c’est pas pour moi”’ et couper avec les répétitions des
hospitalisations, parce qu’il y a d’autres choses a faire dans la vie. »

Les DAP s’inscrivent dans un cheminement fait de prises de conscience, d’ajustements et de
progression. Elles peuvent accompagner une évolution dans la maniéere de se percevoir et d’envisager

les soins.

4. Des idées préconcues a I'expérience du terrain : évolution du regard sur les

directives anticipées en psychiatrie

Cette posture réflexive s’accompagne aussi d’une évolution du regard porté sur les DAP elles-mémes,

dont la perception se transforme au fil de I'expérience.
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Identifier des avantages et intéréts aux DAP

L'usage des DAP permet de formuler des souhaits, de cadrer les soins et de renforcer le sentiment

d’étre entendu, ce qui est percu comme bénéfique.

Le concept de DAP a recu un accueil favorable de la part des participants engagés dans un parcours de

rétablissement.

P1 « J'ai trouvé tout de suite un intérét, un intérét évident. »
« C’est une aide précieuse parce que ¢a permet au psychiatre d’avoir des
billes.»

P2 « Et finalement j'ai découvert le contenu, et j'ai trouvé ¢a, au moment
méme et apreés réflexion, trés intéressant. »

« Pour moi les directives anticipées c'est plus qu'une évolution, c'est une
révolution. »

« Je pense que j’ai pas fait une mauvaise affaire en remplissant ces directives,
puisque ¢a m’a ouvert a quelque chose. »

lIs soulignent que leur réaction aurait pu étre différente s’ils avaient été confrontés aux DAP plus t6t

dans leur parcours.

P1 « Ben j'aurais été surpris peut-étre a I’époque. J'avais déja pris du recul
quand méme. Mais moins peut-étre. Donc ¢a aurait été peut-étre plus
compliqué a remplir, peut-étre, pas sir. »

P2 « Si c’était, je veux dire, une personne de I'équipe de soins qui m'avait
demandé en tant que patient j'aurais été plus... moins volontaire quoi. »

Pour certains, les DAP avaient une portée thérapeutique, au-dela de leur visée préventive.

P1 « C’est mettre en loupe quelque chose qui nous rappelle, ou qui essaye de
faire le fil d’Ariane pour revenir a la réalité. J'imagine que ¢a fait réfléchir si tu
es en pré-délire. »

P2 « Enfin c’est écrit quoi, c’est un rapport a ses troubles qui change. »
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Plusieurs participants soulignent la simplicité et la rapidité de la rédaction.

P3 « Je crois qu’on I'avait fait en une seule séance. »

P2 « J'ai fait, j'ai rendu les miennes en fait, que j'ai rédigées seul en ayant eu les
explications pour le remplir auparavant. »

La rédaction du document apporte un sentiment de sécurité.

P1 « Ben je me sens plus en sécurité, finalement. Je me dis que si... Je suis plus
tranquille. »

P5 « C’est une sécurité en plus. »

Les cing participants font un bilan globalement positif, et recommandent volontiers la démarche.

P3 « Oui ¢a a été utile. [...] Ca peut les aider a comprendre leur maladie. »

P5 « C’est un bon outil. »

P4 « Je trouve qu’il fait le tour des choses. »

Pour P2, I'essentiel réside dans le processus de rédaction lui-méme.

P2 « Alors en fait ¢a c’est trés intéressant, parce qu’elles servent lorsqu’on les
rédige surtout. [...] Quand on les rédige, il se passe une conscientisation. »

Il évoque méme un potentiel d’affinement diagnostic, via les informations contenues dans les DAP.

P2 « Voila, et a partir de la on peut aussi recerner I’'ensemble pathologique, la
pathologie. [...] Il y a peut-étre des choses que le patient n’aura pas révélées
auparavant a son médecin [...] qui vont permettre de recibler la pathologie. »
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Enfin, les DAP peuvent faciliter la recherche de compromis entre positions divergentes, notamment

dans des contextes de tension.

P2 « Je pense que c’est un trés bon compromis entre le patient qui peut étre
hostile et I'infirmier qui a a affronter cette hostilité, et donc qui peut se
consolider sur sa position. »

Emettre des doutes et réserves sur "outil

Si tous les participants reconnaissent I'intérét des DAP, certains expriment des réserves sur leur utilité,
leur mise en ceuvre ou leur portée. Ces doutes ne relévent pas uniquement d’'une méfiance initiale,

mais se maintiennent parfois malgré une expérience positive de la démarche.

Pour P3, I'intérét du document reste incertain.

P3 « Hm, disons que maintenant je connais a peu prés. Je connais le traitement,
je connais les rendez-vous... »

P4, de son c6té, estime que les DAP n’auraient d’utilité qu’en cas d’hospitalisation.

P4 « Ben ce serait juste pour une hospitalisation, s’il y avait hospitalisation.
Autrement en dehors d’une hospitalisation je vois pas trop ol je le partagerais
quoi. »

Pour P2, c’est plutot I'inverse.

P2 « Je ne sais pas exactement si les directives anticipées peuvent servir lors de
I’hospitalisation qui surviendrait. Elles peuvent aider a I’éviter. »

Il émet également des doutes sur certaines rubriques du document, jugées secondaires.

P2 « La partie médicaments, bon... (ton dubitatif), peut-étre pour prendre
conscience de ce que c’est les médicaments qu’on prend pour ceux qui ne s’y
intéressent pas, mais sinon, c’est quelque chose qui m’a paru facultatif. »



73

La question du tiers dans le cadre du Plan de crise conjoint suscite aussi des réticences. P2, en se basant
sur son réle de pair-aidant accompagnant a la rédaction, mentionne la difficulté a se confier a une
personne inconnue.

P2 « Le Monsieur qui était la, finalement il voulait plus. Donc le fait de s'ouvrir,

VoI uvrir o u , OU O u urrai
de devoir s'ouvrir a d'autres personnes, ou a des personnes qu’on pourrait
prendre pour, entre guillemets, “ennemies”... »

Des critiques concernent aussi la forme du document, jugée parfois trop longue ou inadaptée a une
situation d’urgence.
P1 « Il existe le Plan de Crise, que vous devez connaitre [...], mais qui fait 12

pages. Il est complet, mais c’est un peu... Et aux urgences, ils vont voir un truc
pareil ils vont dire “mais euh oh, ¢a va pas ?” »

P4 « Il faudrait une synthése pour I'urgence oui. Parce qu’aux urgences ils vont
pas commencer a lire mon régime alimentaire ni rien. »

L’accessibilité du document en cas de crise représente un autre point d’incertitude.

P1 « Je pense qu’il y a une histoire d’organisation des services, une histoire de
stockage des données. [...] Mais alors je sais pas comment ¢a marche au niveau
des urgences, comment vous faites ? »

P5 partage cette préoccupation.

P5 « Les papiers... Oui parce que ce genre de documents, par exemple y a des
personnes qui peuvent péter un plomb dehors : ben si y a une hospitalisation

qui se fait, la, les ambulanciers ils vont pas repasser a la maison pour prendre
le document (rire). »

Il exprime également une inquiétude quant a leur réelle prise en compte par les soignants.
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P5 « On sait pas si ces personnes vont ou pas, déja : consulter le dossier. Parce
que déja il faut y avoir accés. Puis faut voir s’ils ont lu le dossier, et maintenant
faut voir s’ils appliquent. »

P2 souligne le manque de caractere contraignant du document.

P2 « Alors, est-ce que ¢a sert vraiment puisque les directives anticipées ne sont
pas péremptoires ? »
Selon I'expérience de P4, certains éléments abordés dans les DAP sont déja traités lors de I'entretien

d’admission en hospitalisation, ce qui relativise leur valeur ajoutée.

P4 « Oui bah ¢a de toute facon lors de I’hospitalisation ¢a a tout de suite été dit
et c’était clair quoi. Parce qu’on a quand méme I'entretien avec une infirmiére
ol on évoque tout. Elle nous pose des questions, ce qui est trés bien fait
d’ailleurs. »

Ces limites pratiques et structurelles nourrissent des doutes plus généraux sur la diffusion de I'outil.

P2 « Ca va pas comme sur des roulettes, c’est pas massifié quoi en fait,
malheureusement, il y a plus de résistance malgré qu'elles aient une tres
grande utilité. »

P2 évoque un manque de sensibilisation a la notion de rétablissement, qui freine I'appropriation du
dispositif.

P2 « Résistance ou... réticence ? Et peut-étre indifférence aussi ? Enfin,

indifférence ou finalement incompréhension ? Parce que malgré les

explications, il y a chez les personnes concernées, chez les malades psychiques,
comme un gros esprit de fatalité quoi en fait. »

Partager : entre réticence et ambivalence

Certains participants expriment une intention théorique d’associer leurs proches a la démarche de

rédaction des DAP. Pourtant, aucun d’eux n’a transmis le document a un membre de son entourage.
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Ce décalage entre discours et pratique réveéle une forme d’ambivalence quant a la place réelle

accordée aux proches dans le parcours de soins.

P1 souligne a posteriori la logique d’un partage plus large, sans I'avoir concrétement mis en ceuvre.

P1 « Et c’est vrai que je I’ai pas signé avec ma famille, mais ¢a ¢a devrait étre
fait. Aussi du cété de la famille. Du c6té de toutes les personnes finalement a
qui j’ai mis disponibilité, il faudrait que chacun ait un exemplaire en fait, c’est
logique. Ouais, il me semble que c’est logique, qu’elles aient un exemplaire. »

P3, interrogé sur le fait d’avoir évoqué ses DAP avec sa conjointe, répond simplement ne pas y avoir

pensé.

P3 « Non. J’ai pas pensé. »

P4 évoque une expérience similaire. Elle retrouve par hasard son propre exemplaire, sans se souvenir
clairement de sa conservation.
P4 « Et aprés on m’a dit de le garder. Et aprés quand vous m’en avez parlé je

me suis dit “j’ai rempli ¢a, mais est-ce que c’est I'infirmiere qui I’a gardé ou moi
?” (rire). Et dans mes papiers je I’ai retrouvé. »

Lorsqu’on l'interroge sur la possibilité de partager le document avec sa sceur, la réponse est

affirmative, sans réticence manifeste, mais sans passage a I'acte non plus.

P4 « Ah oui oui, bien sdr ! Oui oui, non non, y a rien de tabou hein. [...] La
j’avais marqué “je suis d’accord pour que Mon GPS soit intégré a mon dossier
patient”’, pour moi 'y a aucun probleme. »

Une autre forme de réserve émerge a propos du médecin traitant. La relation percue comme distante

ou impersonnelle, ou encore la crainte d’un jugement, freine le partage du document.
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P5 « Bon voila, la psychiatre qui me suit ¢a c’est normal. [...]. Donc oui, au
moins le psychiatre. Aprés le médecin traitant... (moue dubitative). Si je le vois
vraiment c’est juste parce que j’ai des allergies que je le vois, et la je I'ai vu la
derniere fois c’était pour faire I'attestation pour le sport. »

P4 « Ah ce serait mon psychiatre. Mon médecin traitant je I’ai trouvé en
rentrant, il fallait que je trouve un médecin traitant, j’en avais plus depuis
longtemps, pour la sécurité sociale, et je I'ai vu 2 fois. Nan de toute fagon c’est
assez expéditif. »

Ainsi, bien que la volonté de partage puisse étre exprimée en théorie, la démarche reste souvent
inaboutie. Une forme de sélection implicite s’opére, olu seuls certains interlocuteurs, souvent les
soignants directement impliqués, sont considérés comme légitimes ou pertinents pour recevoir le

document

Avoir le pouvoir de choisir

Les directives anticipées sont percues comme un espace d’expression de la volonté. Elles permettent

de préserver une forme d’autonomie, méme dans des contextes ou celle-ci est mise a mal.

Les participants ont apprécié la possibilité de formuler leurs préférences, de dire ce qu’ils souhaitent,
plutét que de subir les décisions. Cette possibilité de choix renforce le sentiment d’étre acteur de sa

prise en charge.

P5 « C’est toujours bien de dire ses souhaits parce que ¢a permet d’avoir une...
pas une liberté mais ¢ca permet d’avoir... de pouvoir suivre la personne dans une
bonne direction quoi. Et pas s’éparpiller, voila, laisser du choix. »

P5 « Une porte de sortie. »

Formuler ses souhaits, c’est aussi passer d’une logique de plainte a une logique de proposition.

P2 « Il s’agit plus seulement de rdler, il s’agit de proposer aussi. »



77

Les DAP permettent aux personnes concernées d’inscrire leur voix dans les décisions de soins.

P2 « Je n’ai pas idée qu’auparavant les patients, comment dire, inscrivent leur
voix dans la démarche du soin en fait, étre co-constructeurs. »

« Et a I'’époque je me suis prété au jeu, je me suis dit si on a déja la parole,
autant en profiter. Parce que c’est aussi une évolution, les directives anticipées.
Alors... peut-étre qu’a ce compte-la c’est aussi le regard de la société qui
change sur le patient psychiatrique. Puisqu’il a la voix, donc presque la raison. »

Pour P2, cette prise de parole dépasse I’échelle individuelle. Il y voit un levier de transformation

collective du systeme de soins.

P2 « Voila, et ce serait peut-étre une maniere intéressante de présenter les
directives anticipées aux patients intéressés ou aux cibles pressenties pour ces
directives. Leur présenter ¢ca comme un outil sociétal pour I’établissement d’un
systeme de soins psychiatriques plus plaisant pour tout le monde. Qui soit
vraiment cool, méme pour ceux qui y travaillent. »

Contribuer a I'innovation et a 'amélioration des pratiques

Certains participants expriment le souhait de s'impliquer activement dans le développement des DAP.

lls proposent des pistes concretes pour favoriser leur diffusion et améliorer leur usage.

Les DAP sont percues comme un outil innovant, encore peu utilisé dans la pratique courante en France.

Pour P1 et P2, le fait de participer a leur déploiement représente une source de fierté.

P1 « Et bien c’est moi qui ai proposé a ma psychiatre. Elle avait jamais signé de
DAP, c’est le premier contrat qu’elle faisait. »

P2 « Je me suis demandé aussi s’il y avait des antécédents a tout ¢a, et
finalement je me rends compte que c’est comme un petit miracle auquel les
infirmiers sont assez favorables dans I'’ensemble. »

Plusieurs participants sont favorables a une généralisation de ces outils, quel que soit le stade du

parcours de soin. Pour P1, il ne faut pas attendre une stabilisation compléete pour les proposer.
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P1 « J’encourage toutes les psychiatres et tous les psychiatres a signer des DAP,
parce que c’est une facon de renforcer son lien avec la personne que I’on suit. »
« Enfin il faut attendre, non, moi je pense qu’il faut quand méme le proposer
assez tot. Méme si la personne n’a pas forcément un insight trés important, au
contraire cela peut aider a ce que la personne réfléchisse treés vite, finalement,
a ce qu’il s’est passé. Avec I'aide de son médecin. »

Il souligne également la nécessité d’inclure les DAP dans les cursus de formation des professionnels de

santé.

P1 « Alors c’est la ou il va falloir faire du lobbying dans les facultés [...] Il faut
que ce soit consubstantiel a la formation des médecins. »

Certains propos portent sur le format des DAP. P1 compare différents supports et salue |'efficacité

d’un modele plus synthétique.

P1 « Il est pratique ce Plan de Crise parce qu’il tient sur une feuille recto-verso,
ca c’est génial. C’est trés pratique, ¢a va a l’essentiel. »

Le recours au numérique est également évoqué comme un levier d’accessibilité.

P5 « Aujourd’hui avec le numérique c’est un peu plus simple. Moi, si vraiment il
me faut un exemplaire, je demanderai a I’avoir en dématérialisé, parce que son
téléphone on I'a ! »

« Et puis méme aujourd’hui avec les choses comme Mon espace santé. »

Le numérique permet aussi de contourner certains freins, comme la lisibilité de I'écriture.

P5 « C’est pas moi qui I’ai écrit, parce que j’ai une écriture de chiottes donc
c’est ma copine qui I’a écrit, moi je répondais aux questions et elle elle
complétait. [...] L’avantage c’est qu’en dématérialisé, ben du coup c’est une
écriture toute propre donc la tout le monde peut le lire. »

Pour P2, rédiger soi-méme ses DAP est essentiel pour s’approprier le processus.
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P2 « Ecrire c’est trés important. D’ailleurs tant qu’d faire, que ce soit par le
clavier ou par le stylo, c’est bien que ce soit la personne qui est concernée elle-
méme qui remplisse, et non pas I’'accompagnant. »

Les DAP sont aussi percues comme un levier d’évolution plus large des pratiques psychiatriques. P2

fait le lien avec des approches inspirées de modeles internationaux.

P2 « Je pense maintenant que petit a petit, grdce a cette démarche qui est
amenée par les directives anticipées, c’est-a-dire donner la voix aux patients,
on arrive peut-étre... Alors, j‘aimerais, tout doucement qu’on arrive vers un
systeme comme celui qui a lieu en Laponie, d’Open Dialogue. »

Il espére que le développement des DAP contribue également a soulager les tensions ressenties par

les soignants, eux aussi confrontés a des contraintes dans leur exercice.

P2 « Donc voila j’espére que ces directives anticipées vont permettre petit a
petit aux gens qui travaillent ici, qui sont... mais bon je reconnais qu’il y a des
gens qui souffrent, sirement, par ce qu’ils sont amenés a faire, qui est
contraire a leur volonté, par ce que les contraintes du service les conduisent a
faire. »

Penser les DAP au-dela du cadre psychiatrique

Plusieurs participants interrogent les limites du champ d’application des directives anticipées en
psychiatrie. lls soulignent leur utilité potentielle dans d’autres contextes médicaux, et questionnent

ainsi la spécificité du dispositif.

La question de la stigmatisation liée a la psychiatrie affleure parfois de maniéere implicite. P4 évoque
les représentations négatives que ses proches projettent sur le milieu psychiatrique, qu’elle ne pense
pas partager.

P4 « Bon c’est vrai qu’on voit de tout, les gens m’ont dit « mais est-ce que c’est

pas trop dur en psychiatrie ? ». J’avais fait des stages, mais la psychiatrie j’ai
pas du tout été choquée par le genre de personne qu’on pouvait voir. »
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Plusieurs participants recommandent les DAP a d’autres personnes concernées par un trouble

psychiatrique, y compris celles n’ayant jamais été hospitalisées.

P4 « Moi je pense a une amie, qui n’a jamais été hospitalisée, je trouve que ¢a
serait pas mal. »

P5 va plus loin en suggérant une généralisation du dispositif a d’autres types de prises en charge
médicale. Pour lui, les DAP pourraient servir a toute personne confrontée a un contexte de soins, au-

dela de la psychiatrie ou de la fin de vie.

P5 « Mais en fait ce moyen, ben je me dis en fait ¢a peut étre tout le monde, ce
serait bien aussi par exemple que ¢a puisse se faire mais pas forcément que
dans la psychiatrie, par exemple pour une opération, ou si maintenant une
personne qui a une pathologie comme un cancer, des choses comme ¢a. »

« Et en fait ¢a pourrait étre pour tout le monde parce que quand on est
hospitalisé ou des choses comme ¢a, avec ¢a on peut avoir le choix. »

Néanmoins, tous ne partagent pas I'idée d’un renforcement du cadre juridique des DAP. P1 insiste sur

la nécessité de préserver leur souplesse d’usage.

P1 « Moi je pense qu'’il faut rester sur : c’est un conseil. Et non pas les légaliser
d’un point de vue de la loi en disant : la parole, c’est sa parole. »

Pour P2, les DAP portent un potentiel de transformation plus large. Il y projette une évolution des

pratiques mais aussi des représentations sociales autour de la psychiatrie.

P2 « C’est vraiment ce qui me plait la-dedans, c’est vraiment la dimension de
I’évolution sociétale que cela peut laisser entrevoir, ou plutét dans mon cas que
ca peut laisser espérer, parce qu’aprés on ne sait pas si les choses changent
aussi facilement... »

P2 « Je pense que la psychiatrie c’est dur pour tout le monde, sauf peut-étre
pour certains patients qui vont aller en villégiature dans des pavillons ouverts
et qui du coup... mériteraient d’étre un petit peu morigénés si c’est pas excessif
ce que je dis (rire). »
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L'analyse des entretiens fait apparaitre une grande diversité de points de vue et d’expériences autour
des directives anticipées en psychiatrie. Ces témoignages donnent a voir un outil encore méconnu,
mais porteur de sens et de possibilités pour les personnes concernées. Le rapport aux soins, a la
maladie, aux professionnels et aux proches se réorganise a travers la démarche de rédaction, selon
des trajectoires individuelles parfois ambivalentes, mais toujours singulieres. Au fil des récits, les DAP
apparaissent a la fois comme le reflet d’'un vécu, le produit d’'un cheminement, et un levier d’évolution

personnelle et collective.

Ces résultats ouvrent désormais la voie a une mise en perspective plus large. La section suivante
propose d’interpréter ces éléments a la lumiére des travaux existants, en identifiant les apports, les

limites et les enjeux soulevés par I'usage des DAP en psychiatrie.

V. Discussion

A. Résultat principal

L'analyse du vécu des participants révele un processus évolutif, dans lequel des expériences de soins
difficiles ouvrent la voie a la rédaction de directives anticipées en psychiatrie. Ce processus entraine
une transformation progressive du rapport aux soins et du regard sur I'outil, en interaction constante
avec des dynamiques relationnelles et adaptatives.

Ce processus est illustré par la figure ci-aprés (FIGURE 1). Conformément a I'approche IPA, cette figure
ne constitue pas une théorie explicative formelle, mais propose une représentation visuelle du
processus interprétatif issu de I'analyse. Elle vise a illustrer la maniere dont la rédaction des directives

anticipées en psychiatrie fait sens pour les participants.
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Figure 1- Processus évolutif et dynamiques identifiées autour de la rédaction des directives anticipées
en psychiatrie, d’apres I'expérience des participants

Le modele est organisé autour d’un parcours chronologique en trois temps, qui structure I'expérience
des participants : du vécu d’expériences difficiles, a la rédaction des directives anticipées, vers une
transformation progressive du rapport aux soins et du regard porté sur I'outil. Deux dimensions

transversales, la relation a l'autre et la capacité d’adaptation, gravitent autour de ce parcours. Elles
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apparaissent a la fois comme des leviers ayant permis I’'engagement dans la démarche, et comme des

éléments influencés en retour par cette expérience d’anticipation.

B. Comparaison avec la littérature

1. Transformation du rapport au soin, pouvoir d’agir et alliance thérapeutique

Le processus mis en lumiére dans cette étude prend racine dans des expériences de soins vécues
comme difficiles, a l'origine d’un besoin d’anticipation et d’'un désir de reprendre une forme de
contréle sur les situations futures. Toutefois, contrairement aux origines militantes de ['outil,
notamment issues des mouvements d’antipsychiatrie (2), les participants de cette étude ne mobilisent
pas les DAP comme un instrument d’opposition ou de défense vis-a-vis des soignants. Au contraire,
leur usage semble s’inscrire dans une dynamique de coopération et de reprise de pouvoir sur leur

propre trajectoire de soins.

Les résultats rejoignent ainsi les travaux décrivant les directives anticipées comme un outil
d’empowerment, c’est-a-dire de renforcement du pouvoir d’agir des usagers (8,39). En favorisant une
prise de parole sur des sujets habituellement vécus comme imposés (hospitalisation, traitement,
contrainte), les DAP permettent une implication plus active des patients dans les décisions les
concernant. Cette participation contribue a une transformation du role du patient, passant d’un

positionnement passif ou soumis a une posture plus engagée, responsable et contributive.

Par ailleurs, I'étude met en évidence le role central de la relation thérapeutique dans ce processus : les
DAP ne sont pas vécues comme un acte isolé, mais comme un moment d’échange, de reconnaissance
et de dialogue avec les soignants. Cette observation rejoint les travaux soulignant I'impact positif des
DAP sur I'alliance thérapeutique (18,31,44,45). La démarche semble, pour plusieurs participants, avoir

contribué a renforcer le sentiment de sécurité et a atténuer le vécu de contrainte (8,18,46).
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En ce sens, les résultats de cette étude s’inscrivent dans une perspective plus large de transformation
des pratiques en psychiatrie. La place du patient tend a évoluer vers une co-construction du soin, en
lien avec les orientations actuelles de la psychiatrie orientée rétablissement et la reconnaissance des

savoirs expérientiels.

2. Ambivalences, limites percues et pragmatisme des patients

Si 'appréciation globale des directives anticipées était positive chez les participants, leur discours
témoigne néanmoins d’une certaine ambivalence quant a leur portée concrete. Cette prudence reflete
une conscience des limites pratiques de I'outil : tous n’avaient pas encore eu I'occasion de voir leurs
DAP utilisées en situation réelle, et certains exprimaient des doutes quant a leur efficacité en contexte
de crise. Ce constat rejoint les observations faites dans d’autres études qualitatives, ou les participants
évoquent des craintes de non-considération des DAP par les équipes soignantes ou des difficultés

d’acces a ces documents au moment opportun (18).

Cette lucidité s’accompagne d’un positionnement pragmatique : les participants ne revendiquaient pas
nécessairement un encadrement légal plus strict ou une obligation faite aux professionnels de suivre
les directives. Plusieurs d’entre eux se montraient conscients des enjeux cliniques et éthiques liés a
une application rigide de ces documents, préférant envisager leur utilisation comme un support au
dialogue et a la décision partagée, plutét que comme un outil juridiquement contraignant. Cette
posture fait écho aux travaux soulignant les tensions entre volonté de respect des préférences du

patient et réalité de la pratique clinique (18,51).

Ce réalisme face aux limites de I'outil témoigne d’une certaine prise de recul expérientielle : les
patients reconnaissent la valeur des DAP tout en restant critiques sur leurs conditions de mise en
ceuvre. Les propos recueillis suggerent que les participants considerent les DAP non comme des
garanties absolues, mais comme des outils a inscrire dans une dynamique relationnelle, adaptables

aux situations cliniques et aux spécificités de chaque parcours.
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3. Conditions de mise en ceuvre : accessibilité, accompagnement et contenu des DAP

Au-dela des effets percus et des limites exprimées, les participants ont souligné plusieurs conditions
pratiques influencant I'efficacité potentielle des directives anticipées en psychiatrie. Parmi celles-ci, la
question de l'accessibilité apparait centrale : plusieurs s’inquietent de savoir si leurs DAP seront
effectivement disponibles et consultées au moment opportun, notamment en contexte de crise aigué
ou lors d’un passage aux urgences. Cette préoccupation fait écho a des travaux ayant mis en évidence
un faible taux de consultation (moins de 20%) des directives lors des épisodes de crise, avec une
accessibilité renforcée lorsqu’un tiers était impliqué dans leur élaboration (31,61). Ces éléments
suggerent que les modalités concretes d’élaboration et de diffusion des DAP jouent un role

déterminant dans leur efficacité potentielle.

Enfin, I'analyse suggere que I'efficacité de la démarche dépend étroitement du niveau d’information
dont disposent les usagers au moment de la rédaction. Si la majorité des participants a rédigé ses DAP
de maniere autonome, plusieurs propos laissent entrevoir que, sans une compréhension claire de
I'outil et de ses finalités, les enjeux du rétablissement peuvent rester en arriére-plan, limitant ainsi le
potentiel de transformation des DAP. Cette observation souligne I'intérét de proposer une information
adaptée et contextualisée sur les DAP. Elle rejoint les résultats de plusieurs études qui mettent en
évidence le réle facilitateur d’un tiers, professionnel, pair aidant ou proche, dans I'accompagnement

de la réflexion et la formulation du contenu (29,39,45).

La mise en perspective des résultats avec la littérature invite ensuite a interroger la portée, les limites

et les forces de cette étude.
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C. Forces et limites

1. Limites de I'étude

Cette étude présente plusieurs limites, principalement méthodologiques. Les entretiens ont été menés
par une seule enquétrice, novice en recherche qualitative. Certains entretiens ont été parfois trop
directifs, risquant de restreindre la spontanéité des réponses ou d’induire certaines orientations. De
plus, I'enquétrice connaissait personnellement I'un des participants, ce qui a pu influencer la

dynamique de I'entretien.

Bien que la posture réflexive ait été activement travaillée tout au long du processus, notamment par
la tenue d’un journal de bord et par une formation autonome a la recherche qualitative, un biais
d’interprétation ne peut étre totalement exclu. De plus, I'analyse des verbatims n’a pas été triangulée

avec d’autres chercheurs, en raison de la contrainte de temps imposée par le cadre de la recherche.

Des limites concernent également I'échantillon. Sa taille réduite, bien que compatible avec les
standards de I'IPA, peut avoir limité la diversité des perspectives recueillies. Les participants
présentaient des profils relativement homogénes, notamment en termes de stabilité clinique, de
genre, et de lieu de soins. Cette homogénéité a pu restreindre la diversité des points de vue exprimés.
Par ailleurs, aucun des participants n’avait encore eu |'occasion d’utiliser ses directives anticipées en

situation de crise, ce qui limite I'analyse du vécu de leur mise en ceuvre concréte.

Enfin, des biais de sélection et de désirabilité sociale doivent étre pris en compte. Les participants ont
été recommandés par des soignants impliqués dans la promotion des DAP, et tous étaient volontaires.
Cela peut avoir favorisé la participation de personnes déja sensibilisées ou favorables a la démarche,

et limiter I’expression de points de vue critiques.
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2. Forces de I'étude

Cette étude présente également plusieurs forces qui permettent de nuancer les limites évoquées.
D’une part, la posture réflexive de I'enquétrice a été activement mobilisée tout au long du processus,
a travers la tenue d’un journal de bord et une attention constante portée aux biais d’interprétation. Le
choix d’un échantillon restreint, bien que limitant la transférabilité, est cohérent avec les exigences de
I'IPA qui privilégie la profondeur a la représentativité. La participation de patients volontaires et
engagés dans la démarche a permis de recueillir des données riches et d’explorer en finesse la

signification qu’ils attribuent a leur expérience.

Par ailleurs, d’autres éléments viennent renforcer la solidité de cette étude. Elle porte sur un sujet
encore peu étudié en France selon une approche qualitative, et mobilise une méthode
particulierement adaptée a I'exploration du vécu subjectif. Elle a été conduite auprés de patients suivis
en psychiatrie dans un cadre clinique réel, ayant effectivement rédigé des directives anticipées, ce qui
confere a I'étude une bonne validité écologique. L'analyse a donné lieu a I'élaboration d’un modele
interprétatif structuré, synthétisé dans un schéma explicatif. Les entretiens, d’'une durée moyenne de
46 minutes, témoignent de la richesse du matériau recueilli. Enfin, la démarche a été guidée par la
grille COREQ, référence internationale en recherche qualitative, et a fait I'objet d’une validation par

un comité d’éthique pour la recherche, garantissant le respect des principes éthiques.

D. Perspectives

Cette étude ouvre plusieurs pistes de réflexion pour la recherche, la pratique clinique et I'organisation

des soins en santé mentale.

Sur le plan de la recherche, les résultats suggerent I'intérét de poursuivre I'exploration du vécu des
usagers ayant rédigé des directives anticipées en psychiatrie, notamment en incluant des profils plus

diversifiés, des patients ayant fait I'expérience concréte de I'activation de leurs DAP, ainsi que les
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proches aidants ou les professionnels de santé. Il serait également pertinent d’interroger des
personnes ayant refusé de rédiger des DAP, ou ayant choisi de ne pas associer les soignants a ce
processus afin de préserver leur autonomie et de conserver un contrdle exclusif sur I'outil. Des études
longitudinales pourraient permettre de mieux comprendre I'évolution du rapport aux DAP dans le

temps et les effets de leur usage réel.

En pratique clinique, les résultats invitent a proposer une approche individualisée et progressive de
l'usage des DAP. Il semble essentiel de présenter I'outil de maniére ouverte, sans incitation
systématique a la rédaction, notamment a des moments ou la temporalité ou I'alliance ne sont pas
optimales. L'accompagnement pourrait ainsi s’inscrire dans la durée, avec la possibilité de suspendre
puis de reprendre la démarche selon le rythme et la disponibilité psychique de la personne. Il apparait
également pertinent de mettre a disposition plusieurs types de supports existants, du dossier
introspectif détaillé a la fiche synthétique, afin de permettre aux usagers de choisir la forme qui leur
semble la plus adaptée, ou d’en combiner plusieurs selon leurs besoins. Lorsque des DAP sont rédigées,
un accompagnement actif peut étre proposé pour leur diffusion, en s’adaptant aux souhaits de la
personne quant aux modalités de transmission (notamment aux proches et au médecin traitant). Enfin,
une sensibilisation des équipes soignantes, notamment dans les services d’accueil en situation de crise,

semble nécessaire pour renforcer la reconnaissance et |'utilisation effective de ces documents.

Par ailleurs, des travaux récents soulignent les perspectives ouvertes par I'intégration de I'intelligence
artificielle dans le processus de rédaction des DAP, notamment a travers des outils d’aide a la décision
clinique. Ces dispositifs pourraient, a terme, contribuer a personnaliser I'élaboration des directives, a
en faciliter I'accessibilité, et a identifier les moments et les conditions dans lesquelles elles devraient
étre mises en ceuvre. Cette perspective souléve des questions éthiques concernant le respect de

I"autonomie, la transparence des algorithmes et la vigilance dans leur utilisation (62).

Enfin, ces éléments invitent a repenser les modalités d’intégration des DAP dans les organisations de

soins : archivage sécurisé, accessibilité aux équipes, dispositifs d’accompagnement, formation des
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professionnels a I'écoute du projet de soin du patient. A ce titre, 'intégration des directives anticipées
dans les programmes de formation initiale et continue, en lien avec les valeurs de la psychiatrie

orientée rétablissement, pourrait constituer un levier pour en favoriser |'appropriation partagée.



90

CONCLUSION

Cette étude qualitative, centrée sur I'expérience des patients ayant rédigé des directives anticipées en
psychiatrie (DAP), apporte un éclairage inédit sur la maniére dont cet outil est pergu, investi et intégré
dans les parcours de soin. En adoptant une approche inspirée de I'analyse phénoménologique
interprétative, elle a permis de faire émerger un processus évolutif, dans lequel les DAP ne se réduisent
ni a un formulaire administratif, ni a une revendication militante, mais s’inscrivent dans une dynamique
de reprise de pouvoir, de transformation du rapport aux soins et de réaffirmation du lien

thérapeutique.

Les résultats révelent une pluralité d’expériences, traversées par des enjeux relationnels, identitaires
et contextuels. Si les DAP sont généralement percues comme un outil porteur d’espoir et d’ouverture,
elles suscitent également des doutes quant a leur portée réelle et aux conditions de leur mise en
ceuvre. Cette ambivalence souligne la nécessité d’aborder les DAP non comme une garantie figée, mais
comme un dispositif vivant, dont le sens se construit dans I'interaction, I'adaptation, et la temporalité

propre a chaque sujet.

Au-dela des résultats eux-mémes, cette recherche souligne I'importance de reconnaitre pleinement la
parole des personnes concernées comme une source essentielle de compréhension et d’amélioration
des pratiques en psychiatrie. Les récits recueillis montrent que les usagers ne se positionnent pas
seulement comme bénéficiaires passifs des soins, mais comme acteurs de leur trajectoire, porteurs
d’un savoir ancré dans I'expérience vécue. Donner un véritable espace a cette parole, c’est permettre
une élaboration de sens partagée, au croisement du vécu subjectif et de I'engagement institutionnel,

et ouvrir la voie a des formes de soins plus ajustées, plus respectueuses, et davantage co-construites.

En apportant un éclairage sur le sens que les usagers donnent aux directives anticipées en psychiatrie,

cette étude vise a nourrir la réflexion sur les pratiques en psychiatrie, a valoriser les savoirs issus de
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I’expérience, et a encourager le développement de soins plus collaboratifs, plus humains, et plus

respectueux des parcours singuliers.

VU
Strasbourg, le 7 avril 2025
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Professeur Fabrice BERNA
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ANNEXES

ANNEXE 1 - Questionnaire professionnel sur les DAP en psychiatrie

Description méthodologique

Ce questionnaire a été diffusé en ligne via Lime Survey d’aolt 2024 a février 2025. |l s’adressait a 'ensemble des
professionnels de santé exercant en psychiatrie en Alsace, tous statuts et métiers confondus. La diffusion a été
assurée par mailing professionnel. Le recueil était anonyme, auto-administré et réalisé a distance. Aucun
traitement statistique approfondi n’a été mené ; les résultats présentés dans le manuscrit ont une visée
exploratoire et descriptive.

TEST Questionnaire sur 'utilisation des Directives Anticipées
en Psychiatrie

Les directives anticipées en psychiatrie (DAP} sont des documents ol une personne exprime & I'avance ses préférences et souhaits de
prise en charge, dans I'éventualité d'une décompensation future enfrainant une altération du discernement, une incapacité & prendre des
décisions ow & exprimer des choix Cefte notion est & ne pas confondre avec celle das directives anticipées dans le contaxtz de |z fin da vie
Le concept de DAP regroupe plusieurs formas de declarations anticipées (comme ke « Flan de crise conjoint =, le « Plan de Pravention
Fartage », la « Carle de crisa », les & Confrats d'Ulysse » cu encorz les « ¥ielness Resmens Action Plans ).

Les D¥F permettent au patient de renseigner, entre guires :
= Les signes d'une crise ou d'une rechute,
= Les stratégies qui s= sont moninéas efficaces cu non par |2 passé dans la gestion d'une telle orise,
» La possibilité de désigner une personne de confiance,
= Des instructions sur les madicaments ou les interventions théraspeutiques souhaitées ou refusaes,

= Dies dispositions socisles (consignes pour la gestion des finances, |a garde des enfants et animaw: de compagnie, I'entretient du
logement en cas d'hospitalisafion).

Les DAF favorisent le respect de ls volonté du pstient méme en cas d'asltération de sa capacité & exprimer ses scuhsits, permettant sinsi une
meilleure autonomie et implication du patient dans sa prise en charge.

Ce guestionnaire, &tsbli dans le cadre d'un travail de thése pour le D.E.S de psychiatrie porfant sur I'utlisation des DAP en Alsace, a pour
chjectif d'évaluer |a connaissance et I'ufiisstion des DAP par les professionnels de santé sur le termitire, sinsi que d'identifier les principaus
avantages et freins pergus & cet outil.

Ce guestionnaire s'sdresse donc & tous les professionnels de santé exergant dans le domaine de la psychiatrie adulte dans les
départements du Haut-Rhin (62)_et du Bas-Rhin (67, que |z concept de DAP vous soit familier ou nen.

‘os réponses restaront anomymes.

Je vous remercie par avance d'swoir pris quelques minutes pour répondre & ce quesfionnaire |

Partie 1 : 4 propos de vous

1. Quelle est votre profession ? * 2. Dans quel(s) établissement(s) exercez-vous 7 *

0 Veuillez sélectionnar une réponse ci-dessous 0 Veuillez sélecfionner une réponse ci-dessous

Weuillez sélecfionner une seule des propositions suivantes - Veuillez sélecfionner une seule des propositions suivantes :
[:] CHU de Strasbourg

() EPSAN Brumath

() EPSAN Cranenbae

() CH dErstein
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3. Dans quelle(s) structure(s) exercez-vous 7 *

O Veuillez sélectionnzrune réponsa ci-dessous
“Weauillez sslectionner une seule des propositions suivantes :

—
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Partie 2 : Votre connaissance des Directives Anticipées en Psychiatrie
(DAP)

1. Avant de recevoir ce questionnaire, aviez-vous déja entendu parler des Directives
Anticipées en Psychiatrie (DAP) ?*

O Weuillez sélectionnar une réponsa cidessous
Weuillez s2lectionner une seule des propositions suivantes |

[:] Cwi, ce conceptm'estfamilisr
() Oui, succintement
() Man

2. 5i oui, comment en avez-vous entendu parler ?

Wauillez &crira votre réponsaici :
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3. Avez-vous déji pris en charge des patients ayant rédigé des DAP ?*

O Veuillez salectionnarune réponse cidassous
Vauillez sélectionnerune saule des propositions suivantas

[__) Mon, pas & ma connaissance

4. Avez-vous déja vous-méme utilisé les DAP avec un ou plusieurs patients 7 *

O Cochaz la ou les réponsas
Veuillez choisirtoutes les réponses qui comviennent :

|:| i, faideja paricipé’accompagng a la redadionda DAP
|:| Oi, f'aideja consulté les DAP dun patent etou discuté avec lui de celles-ci
D i, faideja appliqué les DAP d'un patient

|:|M:-n

Partie 3 : Votre avis sur les Directives Anticipées en Psychiatrie (DAP)

Wous avez répondu que vous n'aviez jamais utilisé les Directives Anticipées en Psychiatrie avec un patient.

1. Pensez-vous que les DAP puissent &tre un outil utile dans la prise en charge des patients
suivis en psychiatrie ? *
O Veuillez salectionnarune réponse cdassous

Veuillez sélectionnerune saule des propositions suivantes :

() Oui, tout 4 it

() Oui, plutét
[:] Me =2 prononoe pas
C

[ ) Mon, pas du tout

| Mon, plutdt pas

2. Seriez-vous favorable a inclure I'utilisation de cet outil dans votre pratique ? *

O Weuillez salectionnerune réponse ci-dassous
Weuillez sglectionnerune saule des propositions suivantes ©

() Oui, tout & fai
() Oui, plutdt
[:] Me =a prononoe pas

O Mon, plutdt pas
[:] Mon, pas du tout
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3. Quels pourraient-étre, selon vous, les avantages a l'utilisation des DAP ? *

0 Cochez = ou las réponses
euillez choisir toutes les réponses qui conviennent

|:| Favoriser MNautonomie du patient
|:] Favorizer Falliznce thérspeutique
|:| Fawvoriser 'acceptation des soins par le patient
|:| Favoriser lobservance therapeutigue
Permetire une meilleure connaissance et reconnaissance des froubles at da leurs manifestations par ke patient (amélioration de
Finsight)
|:| Permatire d'agir plus précocement dans les moments da crise, ef ainsi d'en limiter les conséguences négatives
D Permetire de limiter ke recours aux soins sans consentement
|:| Permatire da limitar les hospitalisations complétas
|:| Je ne vois pas d'svantage & oat outil

4. Quels sont, selon vous, les inconvénients et les freins a l'utilisation des DAP ? *

O Cochez l= ou les réponses
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviznnent :

|:| Je ne me sens pas sssez informe ou formé
|:] Je ne me sens pas conceme
|:| Je penze qu'il y & un mangque dinformation suprés des patients
D Je ne vois pas d'intérét & les metire en place avec les pafients gue je prends en charge
|:| Je pensze qu'sccompagner des patients 2 Is rédaction de leur DAP demandersit trop de temps
Je crains que les patients n'y inscrivent des souhaits difficlement realisables en pratigue (par exemple : refus de tout traitement,
choix d'un lew dhospitalisation plutdt gu'un autre,_.)
D Je crains une perte de confiance, une deterioration de Malliance therapeutigue en cas d'impossikilite de respecter les DAP d'un
patient
|:| Je crains d'éventuelles conssquences juridiques en cas de non spplicatinon des DAP d'un patient
D Je crains d'éventuslles conséquences juridigues en cas de « mawvais résultsts » résultant de 'application des DAP d'un patient

D Je ne pergois pas dinconvenient ou de frein & I'utilisstion des DAF

e
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3. Avez vous des remarques particulieéres / commentaire libre sur le sujet ?

Weuillez crire votre réponseici :

Partie 3 : Votre avis sur les Directives Anticipées en Psychiatrie :

‘“ous avez répondu gue vous aviez déja ulilis les Directives Anticipées en Psychiatrie svec un ou plusisurs patients.

1. Avec combien de patients avez-vous déja utilisé les DAP ? jrarmcipavon 213 rgscuon, appucavon,
CORBUIIITIDN BUDU OUSCUSSIDN JVBD LI'J'I‘P-B'UM[ BUT lalir m[ﬂ'I‘LI'J ®

0 Vauillez sélectionnerune réponss ci-dessous

Weuillez sélectionnarune seule des propasitions suivantes :

() Entr= 1 2t 5 patients

() Entre 8 ot 10 patent

() Entre 11 et 20 patients

() Plus de 20 patient

2. Sous quelle(s) forme(s) avez-vous déja utilisé/rencontré les DAP ? *

O Cochezla ou lesréponszes
Weuillez choisir toutes les réponsas qui comviennant ©

|:| DAP radigées avec un ou plusieurs professionneks de santa (type Plan de Crise Conjoint, Plan de Prévwention Partags, DAP
facilitéas)

D DAF rédigéesparle pafient saul (ou avec ses proches), sans accompagnement d'un professionnal de sants

v

3. Sous quelle(s) forme(s) avez-vous déja utilisé/rencontré les DAP ? *

O Cochezla ou lesréponses
Weuillez choisir toutes les réponsas qui comviennant ©

D Format papiar, zans stockage informatique
D Format papieraumomentde la rédadion, puis stockage informatique
|:| Format numérique [rédaction surun logiciel, application)

o
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4. Sous quelle(s) forme(s) avez-vous déja utilisé/rencontré les DAP ? *

O Cochez la ou les réponses
Weuillez choisirtoutes les reponses qui conviennant :

|:| DAP basaessurun modale présxistant

D DAF baséessurun modéle congu & léchelle demon service ou de mon établizsement

[ ] DAP non standardisées (rédacton libre sans modéle préétsbii)

e

5. Globalement, vous diriez que votre expérience avec |'utilisation des DAP est: ™

0 Vauillez sélectionner une répaonss ci-dassous
Weuillez s2lectionnerune seule des propositions suivantes |

) Tras positive

JIT

| Plutdt positive

] Meutre

() Plutdt négstive

IR

_J) Trés négative

6. Quels sont, selon vous, les avantages & l'utilisation des DAP ? ©

Veuillez &crire votre réponseici:

7. Quels sont, selon vous, les inconvénients et les freins a Iutilisation des DAP ? *

‘Veuillez &crire votre réponseici :
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8. Avez vous des remarques particuliéres / commentaire libre sur le sujet ?

Wauillez &crire votre réponseic |

9. Seriezvous d’accord pour échanger plus en deétail autour de votre expérience
d'utilisation des DAP (profils des patients, support utilisé, intéréts et limites de I'outil,...) ?
S ow, vous pouves mejaindre avectament 4 cetie adresse eqmal; &lea heVon ety unis 3t m ale elea helany @ ety W sira T, ou renselgner o-
OE550US UNE SaNE55e Smal 4/5gusie 8 DOWrals VOUS CONECEr pour SChanger sur e syl et

Wauillez &crire votre réponseic |

‘“Jous pouvez adresser vos eventueslles remargues ou guestions & propos de o2 questionnaire & I'adresse suivanie : elea bellonyi@etu. unistra.fr

Merci pour votre participation !
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ANNEXE 2 — Grille d’entretien

- Comment avez-vous entendu parler des Directives Anticipées en Psychiatrie ?

- Qu’en avez-vous pensé au début ?

- Pouvez-vous me décrire comment s’est passée la rédaction de ce document pour vous ?
(relances : a I'initiative de qui ? étiez-vous accompagné ? combien de temps ¢a a pris ?
comment vous sentiez-vous pendant ce processus ?)

- Qu’est-ce qui a changé depuis que vous avez rédigé ce document ?
(relances : y a-t-il eu des effets sur votre connaissance de vous méme ? votre relation avec
vos proches ? avec les soignants ? votre vision de 'avenir ?)

- Avez-vous déja eu l'occasion de les utiliser ?

- Sic’'était a refaire, y a-t-il des choses que vous voudriez changer, améliorer ?
- Autotal : recommanderiez-vous a d’autres personnes de rédiger des DAP ?
- Avez-vous des remarques, des questions ?
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ANNEXE 3 — Grille COREQ (Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research)
Traduction francaise basée sur les 32 items de la checklist COREQ (60,63)

1. Equipe de recherche

et de réflexion

Caractéristiques person

nelles

1. Enquéteur /
animateur

Quel auteur a mené les entretiens ?

Eléa BELLONY

2. Titres académiques

Quels étaient les titres académiques
du chercheur ?

Aucun

formation

formation du chercheur ?

3. Activité Quelle était leur activité au moment Interne en psychiatrie
de I'étude ?

4. Genre Le chercheur était-il un homme ou une Femme
femme ?

5. Expérience et Quelle était I'expérience ou la Aucune

Relations avec les participants

6. Relation antérieure

Enquéteur et participants se
connaissaient-ils avant le
commencement de I'étude ?

Oui pour un des participants

7. Connaissances des
participants au sujet de
I'enquéteur

Que savaient les participants au sujet
du chercheur ?

Par exemple : objectifs personnels,
motifs de la recherche

Motifs et objectifs de la recherche

8. Caractéristiques de
I’'enquéteur

Quelles caractéristiques ont été
signalées au sujet de
I’enquéteur/animateur ? Par exemple :
biais, hypothese, motivations et
intéréts pour le sujet de recherche

Profession, cadre de la recherche
(these d’exercice en médecine)

2. Conception de I’étude

Cadre théorique

9. Orientation
méthodologique et
théorie

Quelle orientation méthodologique a
été déclarée pour étayer I'étude ?

Méthode inspirée de I'analyse
interprétative phénoménologique

Sélection des participan

ts

10. Echantillonnage

Comment ont été sélectionnés les
participants ?

Echantillonnage raisonné homogéne
quant au vécu du phénomeéne étudié

11. Prise de contact

Comment ont été contactés les
participants ?

Courriel, téléphone ou physiquement

12. Taille de
I’échantillon

Combien de participants ont été inclus
dans I'étude ?

13. Non-participation

Combien de personnes ont refusé de

participer ou ont abandonné ? Raisons
2

2 (manque de disponibilité et absence
d’intérét)

Contexte

14. Cadre dela
collecte de données

Ou les données ont-elles été recueillies
?

Domicile, lieu public, hopital
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I’échantillon

caractéristiques de I'échantillon ?

Par exemple : données
démographiques, date

15. Présence de non- Y avait-il d'autres personnes Non
participants présentes, outre les participants et les

chercheurs ?
16. Description de Quelles sont les principales Cf tableau 1

Recueil des données

17. Guide d’entretien

Les questions, les amorces, les
guidages étaient-ils fournis par les
auteurs ? Le guide d'entretien avait-il
été testé au préalable ?

Oui, entretiens fictifs avec des proches

18. Entretiens répétés

Les entretiens étaient-ils répétés ? Si
oui, combien de fois ?

Non

19. Enregistrement
audio/visuel

Le chercheur utilisait-il un
enregistrement audio ou visuel pour
recueillir les données ?

Oui, enregistrement audio
uniquement avec un dictaphone

20. Cahier de terrain

Des notes de terrain ont-elles été
prises pendant et/ou aprés I'entretien
individuel ?

Oui, journal de bord apreés les
entretiens

21. Durée

Combien de temps ont duré les
entretiens individuels

Entre

22. Seuil de saturation

Le seuil de saturation a-t-il été discuté
?

Non concerné avec 'approche par
I’'analyse interprétative
phénoménologique

23 Retour des
retranscriptions

Les retranscriptions d'entretien ont-
elles été retournées aux participants
pour commentaire et/ou correction ?

L’enquétrice a proposé I'envoi des
retranscriptions, aucun des
participants ne I’a souhaité

3. Analyse et résultats

Analyse des données

24. Nombre de Combien de personnes ont codé les données ? Une personne
personne codant les
données
25. Description de Les auteurs ont-ils fourni une description de l'arbre de Non
I'arbre de codage codage ?
26. Détermination des | Les thémes étaient-ils identifiés a I'avance ou déterminés Déterminés a
themes a partir des données ? partir des données
27. Logiciel Quel logiciel, le cas échéant, a été utilisé pour gérer les Aucun
données ?
28. Vérification par les | Les participants ont-ils exprimé des retours sur les Non
participants résultats ?
Rédaction
29. Citations Des citations de participants ont-elles été utilisées pour Oui
présentées illustrer les thémes/résultats ? Chaque citation était-elle
identifiée ?
30. Cohérence des Y avait-il une cohérence entre les données présentées et Oui
données et des les résultats ?
résultats
31. Clarté des themes Les thémes principaux ont-ils été présentés clairement Oui
principaux dans les résultats ?
32. Clarté des themes | Y a t-il une description des cas particuliers ou une Oui
secondaires discussion des thémes secondaires ?
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ANNEXE 4 — Lettre d’information

Madame, Monsieur,

Nous vous sollicitons dans le cadre d’un projet de recherche portant sur les Directives Anticipées en Psychiatrie.
Ce projet vise a préciser les modalités de rédaction et d’utilisation de ces directives, ainsi qu’a recueillir les retours
d’expérience et les opinions de personnes qui en ont rédigées. Les responsables scientifiques de ce projet sont
le Dr Sylvain Lemoine (Chef de Péle du Centre Hospitalier de Colmar, PAle Santé Mentale) et le Pr Fabrice Berna
(Professeur Universitaire - Praticien Hospitalier aux Hopitaux Universitaires de Strasbourg).

Ce projet s’inscrit dans le cadre du travail de thése de Mme Eléa Bellony, pour I'obtention du Dipléme de Docteur
en Médecine. La premiére partie de ce travail a consisté en une enquéte aupres des professionnels de santé pour
évaluer leur perception et leur utilisation des Directives Anticipées en Psychiatrie en Alsace. Nous vous sollicitons
pour la seconde partie, qui vise a valoriser I’expérience des personnes ayant rédigé ces directives au cours de
leur parcours de soins, afin d'identifier les points forts et les limites percues de cet outil, dans le but d'améliorer
les parcours de soins futurs et d'offrir des retours d'expérience utiles aux professionnels pour mieux intégrer ces
directives dans leurs pratiques.

Nous nous adressons a vous car vous avez rédigé un document de Directives Anticipées en Psychiatrie, que vous
connaissez peut-étre sous le nom de “Plan de Crise Conjoint”, “Plan de Prévention Partagé”, ou “Livret Mon GPS
Psycom”. Nous vous proposons de participer a un entretien individuel au cours duquel nous aborderons votre
expérience et votre vécu autour de la rédaction de ce document, votre point de vue sur les aspects positifs et
négatifs de cet outil, vos attentes et vos remarques. Afin de faciliter la retranscription écrite de vos réponses, cet
entretien sera enregistré a I'aide d’un dictaphone. L’enregistrement audio sera supprimé définitivement aprés
retranscription. Votre participation nous est précieuse car elle nous permettra de prendre en compte vos
éventuelles suggestions d’amélioration, et de nous appuyer sur une expérience réelle pour accompagner
d’autres personnes qui souhaiteraient a I'avenir rédiger leurs propres Directives Anticipées en Psychiatrie.

Votre participation a ce programme sera anonyme et les informations recueillies, confidentielles et utilisées dans
le cadre strict de cette étude. Il est possible que nous abordions des sujets de la sphére de la vie privée, et
notamment faisant appel a votre histoire, votre biographie, et votre parcours de soins en psychiatrie. Il est
important de préciser que vous aurez la possibilité d’interrompre la participation a n‘importe quel moment des
entretiens et sans aucune justification. Les données seront alors supprimées et non utilisées. De méme, si une
thématique abordée n’est pas voulue, vous pouvez refuser de répondre a certaines questions. Les résultats
globaux pourront vous étre communiqués sur simple demande a I'adresse suivante : sylvain.lemoine@ch-
colmar.fr

Si vous étes d’accord pour participer a cette recherche, merci de remplir le formulaire de consentement de
participation. Vous conserverez un exemplaire du document pour que vous puissiez vous y référer a n‘importe
quel moment. Vous avez la possibilité de retirer votre consentement a tout moment sans avoir a donner de
justification.

En espérant une réponse positive de votre part, nous vous remercions de I'attention que vous porterez a notre
demande.

Pour toutes informations relatives a ce programme, vous pouvez contacter les responsables aux adresses
suivantes : elea.bellony@etu.unistra.fr et sylvain.lemoine@ch-colmar.fr

Sylvain Lemoine

Eléa Bellony
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ANNEXE 5 — Consentement de participation

Mr /Mme (rayez la mentionne inutile)

NOM @ NAISSANCE : ...ttt e ettt s e

I m'a été proposé de participer au projet « Les Directives Anticipées en Psychiatrie, retours
d’expérience de personnes concernées »

L'investigateur m’a précisé que je suis libre d’accepter ou de refuser.

Afin d’éclairer ma décision, j’ai recu et compris les informations suivantes :

1) Je pourrai a tout moment interrompre ma participation si je le désire, sans avoir a me justifier.

2) L’entretien fera I’'objet d’un enregistrement audio a I’aide d’un dictaphone, qui sera supprimé apres
retranscription écrite.

3) Je pourrai prendre connaissance du contenu du projet et du produit final dans sa globalité lorsque
cela sera achevé.

4) Les données recueillies demeureront strictement confidentielles.

Compte-tenu des informations qui m’ont été transmises :

Jaccepte librement et volontairement de participer au projet « Les Directives Anticipées en
Psychiatrie, retours d’expérience de personnes concernées ».

Cocher la case appropriée en fonction de votre volonté :

oulrd NON [
Date : Date :
Signature du participant : Signature de l'investigateur :

Signature en double exemplaire.
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ANNEXE 6 — Décision du Comité d’Ethique pour la Recherche

| Université ||| J |

| || e Strasbourg |

Eric FLAVIER
Frsiciant du comits dB thiqua
pour la reclocin

Allarg =ulia par

Dl HAEESIG

Charpd dfanpul au Comia
déthiqua potr la Bchasctn
Dimction & b mchascts ot da
formaion docioela

twvicl s rsdcyhuanistra I

+59 (I3 88 BE 10 18

Universis de Strasbourg
4 g Bialsg Fascal

03 900

F.E05 STRASBOURD oot
Tal. : 33 )3 E8 BS.00 [
WAW LNl

M. BERNA Fabrice

Hopitaux universitaines de Strasboung
Clinique pychiatrique

1, place de IHopital

BE 426

GT091 STRASSOUSG Dedex

Sy @ 1110120
Dbt - D Bl i con il of bt o pewr e rechanche (o0s)
Rl s doscie - 205481

Monsisur BERMA, ther cobagus,

Vous avez dépose le projet intitwlé = Les Directives Anticipées en Bsychiginie, retouwrs
g'Exndnience 08 DErsanmes Concarnsss = projet dont vous partagez 3 responzabilind de

maniére solidaire &t indivizibie aver M. Syhain Lemaoine, pour Svaluation par [e comité
d"Ethigque pour 3 recherche de MUniversité de Strasboung.
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UnistraCER 202463
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les modificatiors apporbsea. 51 notre CER juge que e madifications administratives
atfecient racceptabilit® éthique du projet. ¥ suspendra son approtation Sthigue pour
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RESUME

Contexte : Les directives anticipées en psychiatrie (DAP) sont des outils permettant aux patients
d’exprimer, en amont d’une éventuelle crise, leurs souhaits concernant leur prise en charge. Bien
gu’encouragées par les recommandations nationales, leur utilisation reste limitée en France, et peu
d’études qualitatives se sont penchées sur I'expérience des patients les ayant rédigées.

Cette étude vise a explorer le sens que les usagers attribuent a la rédaction de directives anticipées en
psychiatrie, a partir de leur vécu subjectif, dans le but de mieux comprendre les leviers, les freins, et
les conditions d’appropriation de cet outil.

Matériel et méthode : Une étude qualitative a été menée selon une approche inspirée de I'analyse
phénoménologique interprétative (IPA). Cing entretiens semi-directifs ont été réalisés aupres de
patients suivis en psychiatrie en Alsace, ayant rédigé des DAP. Les entretiens ont été enregistrés,
retranscrits intégralement et anonymisés. L’analyse, conduite sans logiciel de codage, a suivi un
processus interprétatif permettant de faire émerger des themes et d’explorer leur articulation afin de
restituer le sens du vécu des participants. L’étude a obtenu un avis favorable du comité d’éthique.

Résultats : L'analyse du vécu des participants révele un processus évolutif, modélisé sous la forme d’un
parcours chronologique en trois temps, qui structure I'expérience des participants : du vécu
d’expériences difficiles, a la rédaction des directives anticipées, vers une transformation progressive
du rapport aux soins et du regard porté sur I'outil. Deux dimensions transversales, la relation a I'autre
et la capacité d’adaptation, gravitent autour de ce parcours. Elles apparaissent a la fois comme des
leviers ayant conditionné I'engagement dans la démarche, et comme des éléments influencés en
retour par cette expérience d’anticipation. Les DAP ne sont pas percues comme des instruments
d’opposition, mais s’inscrivent dans une dynamique de coopération et de reprise de pouvoir. Les
participants expriment toutefois des réserves liées a leur mise en ceuvre concrete, notamment en
contexte de crise. L'importance de I'accessibilité, de I'information et de 'accompagnement apparait
comme condition centrale de leur efficacité. Les résultats rejoignent les travaux décrivant les DAP
comme des outils d’'empowerment et de renforcement de I'alliance thérapeutique, tout en soulignant
la nécessité de repenser leur diffusion et leur intégration dans les pratiques cliniques.

Conclusion : En explorant I'expérience des usagers, cette étude met en lumiéere la maniere dont ils
percoivent et investissent les directives anticipées en psychiatrie. Elle contribue a une meilleure
compréhension de leurs enjeux cliniques et relationnels, et invite a renforcer la reconnaissance de la
parole des usagers ainsi qu’a inscrire les DAP dans des soins plus collaboratifs, respectueux et centrés
sur les parcours singuliers.
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