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Je dédie cette these a mon peére, j'espéere que de la d’ou tu es, tu es fier de ce
que je suis devenue. Les dernieres années que nous avons vécu ont donné
encore plus de sens a ma profession.

« Il est tellement important de laisser certaines choses disparaitre. De s’en
défaire. De s’en libérer. {...}

Vous devez clore des cycles, non par fierté, par orgueil ou par incapacite, mais
simplement parce que ce qui précéde n’a plus sa place dans votre vie.

Faites le ménage, secouez la poussiere, fermez la porte, changez de disque.
Cessez d’étre ce que vous étiez et devenez ce que vous étes... »

Paolo Coelho
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INTRODUCTION :

La personne de confiance est un droit des patients qui existe depuis quinze ans.
Selon la loi du 4 mars 2002, la personne de confiance est désignée par L’article L.
1111-6 qui la définit: « Toute personne majeure peut designer une personne de
confiance qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera
consultée au cas ou elle-méme serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir
linformation nécessaire a cette fin. Cette désignation est faite par écrit. Elle est
révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la personne de confiance
I'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de l'aider

dans ses décisions. »(1)

La nouvelle loi Leonetti-Claeys du 2 février 2016 est venue en préciser les
contours et affirmer son réle de témoin privilégié dans les procédures décisionnelles de
fin de vie(2).

La désignation de la personne de confiance est faite par le patient, par écrit, sur
papier libre ou sur un formulaire dédié. La personne de confiance doit appliquer sa

propre signature a cété de celle du patient.

C’est en effet en situation de fin de vie que son réle de témoin privilégié prend
toute sa dimension. Dans le processus de décision, la personne de confiance constitue
un relais précieux entre patient et soignants. En I'absence de directives anticipées, son
témoignage prévaut alors sur tout autre, famille et proche.

Aussi, la personne de confiance est dans la méme temporalité que les soignants
et le patient, contrairement aux directives anticipées qui ont souvent été rédigées
longtemps avant la phase aigué de la pathologie.

Les missions et le réle de la personne de confiance varient selon le degré
d’altération de conscience et de compétence du patient. Par exemple chez les patients
atteints de démence, le stade de la maladie détermine différents degrés d’autonomie et
de compétence. Dans ces cas la, le réle de la personne de confiance est
essentiellement celui d’'une aide a la décision.

Elle accompagne le patient dans les entretiens médicaux, recoit avec lui
linformation, aide a la compréhension, participe au consentement et finalement aux
décisions. Le secret médical est alors partagé. En cancérologie elle peut également
avoir cette fonction d’accompagnant, lors de la consultation d’annonce, puis aux

consultations de suivi.

18



Enfin, lorsque la maladie évolue en phase terminale, elle peut étre amenée a
participer a des décisions de limitation des thérapeutiques, ou bien de mise en place

d’une sédation.

La personne de confiance semble endosser une certaine responsabilité dans le
parcours médical du patient. Bien que la décision médicale ne lui incombe pas, son
témoignage est essentiel. Elle s’inscrit alors dans une relation tripartite entre le patient
et le médecin (voir équipe soignante). Il semble alors primordial qu’elle connaisse son
réle, qu’elle soit préparée aux évolutions probables de la pathologie de la personne
gu’elle représente. Elle doit alors remplir certaines qualités, avoir une connaissance
suffisante des souhaits hypothétiques du patient impliquant un certain degré de

proximité avec celui-ci.

Cependant, la désignation et I'information sont loin d’étre aussi simples dans la
pratique quotidienne, du fait, en premier lieu, de la méconnaissance de la loi aussi bien
de la population générale que des soignants.

En effet une étude réalisée au C.H. de CAYENNE en novembre 2011 montrait
que la moitié des soignants répondait conformément aux questions sur la loi, ainsi que
la moitié des patients. Seulement 28% des soignants répondaient juste a la question
suivante : « La personne a prévenir correspond elle a la personne de confiance ? »

contre 9% des patients.(3)

La loi reste assez floue sur les modalités de recueil de I'identité de la personne
de confiance. Les seules précisions concernant la personne de confiance sont que sa
désignation doit se faire par écrit et que I'archivage de l'identité de celle-ci doit se faire

dans la partie médicale du dossier.

Outre le fait qu’elle soit confondue avec la personne a prévenir , elle s’apparente
parfois a une simple désignation administrative en milieu hospitalier , représentant une

ligne dans le dossier du patient, associée a ses coordonnées.
Si les soignants identifient la personne de confiance comme une donnée
administrative, et qu’il existe une confusion sur son réle au sein des équipes il est

facile d'imaginer que les patients mélangent ces concepts.

Quelles connaissances et notions les personnes de confiance ont-elles de leur

réle ? La désignation de la personne de confiance est une démarche complexe et
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riche de multiples implications éthiques pour étre réglée rapidement comme une

simple formalité (5).

Dans 96% des cas c’est un membre de la famille qui est désigné.(6) On peut
s’interroger sur 'adéquation du réle de personne de confiance par un membre de la

famille compte tenu du retentissement affectif possible.

Qu’en est-il de I'information délivrée a la personne de confiance elle méme ? A-t-
elle conscience du réle qui lui est incombé ? Qui l'informe ? Est-elle suffisamment

préparée a cette fonction ? Comment ressent-elle cette désignation ?

Différentes études ont évalué la connaissance de la personne de confiance
aupres des soignants, des patients, et de la population générale, mettant en évidence

une méconnaissance de ce rbéle. Mais aucune n’a abordé le vécu de ces derniéres.

La cancérologie étant une spécialité ou la personne de confiance peut étre
confrontée a différentes temporalités dans le parcours médical du patient (annonce,
consultation de suivi, phase terminale, soins palliatifs, décés.), nous nous sommes

interrogés sur le vécu d’une personne de confiance d’un patient atteint d’'un cancer.
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GENERALITES :

1. La confiance, définition, aspect sociologique :

Au sens strict du terme, la confiance renvoie a l'idée qu’'on peut se fier a
quelgu’un ou a quelque chose. Le verbe confier, du latin confidere : cum, « avec » et
fidere « fier », signifie, en effet, qu’on remet quelque chose de précieux a quelqu’un, en
se fiant a lui et en s’abandonnant ainsi a sa bienveillance et a sa bonne foi.

L’étymologie du mot montre par ailleurs les liens étroits qui existent entre la

confiance, la foi, la fidélité, la confidence, le crédit et la croyance.

La définition du mot confiance place d’emblée celui qui fait confiance dans un
état de vulnérabilité et de dépendance. Pour faire confiance, il faut pouvoir croire en
'autre et accepter le risque de la dépendance. C’est pour cela que la confiance n’est
jamais neutre.

Elle est fondamentale car, sans confiance, il serait difficile d’envisager I'existence
méme des relations humaines (8), comme le décrit Michela MARZANO Philosophe,
chercheuse au CNRS dans son écrit« qu’est ce que la confiance ? ».

Mais la confiance est aussi dangereuse, car elle implique toujours le risque que
le dépositaire de notre confiance ne soit pas a la hauteur de nos attentes ou, pire

encore, qu’il trahisse délibérément la confiance que nous lui faisons.

Celui qui promet se lie a 'avance et s’engage a répondre de ses actions dans le
futur. En promettant, il accepte implicitement qu’on lui demande des comptes plus tard
sur la maniére dont il aura réalisé sa promesse. Il donne sa parole a quelqu’un d’autre
et contracte, par la, une certaine obligation en autorisant autrui, par la suite, a exiger
de lui des actions, des conduites, des prestations comme le dit Hume, dans son

Enquéte sur les principes de la morale.(9)

Selon certains sociologues, la confiance est le résultat d’'un calcul rationnel que
l'on peut faire a partir du moment ou l'on arrive a réunir un certain nombre
d’'informations concernant le dépositaire éventuel de notre confiance, ainsi que les
conséquences probables de notre acte de confiance. La confiance s’en trouve ainsi
définie comme « un certain niveau de probabilité subjective », ce qui devrait permettre
a un individu de croire que l'autre accomplira ce qu’il attend de lui. Faire confiance a

quelqu’un signifierait dés lors envisager la possibilité d’'une coopération.(10)
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S’appuyant sur la théorie du choix rationnel, ces auteurs considérent que I'on ne

fait confiance que lorsqu’on attend, en retour, une action avantageuse pour soi.

Le sociologue Russel Hardin a proposé une théorie de la confiance fondée sur
l'idée d’intéréts enchassés (encapsula- ted interests) : je fais confiance a quelqu’un si
jai des raisons de croire qu’il sera dans l'intérét de cette personne de se montrer digne
de confiance, de maniere appropriée et au moment opportun. Ma confiance repose
alors sur le fait que mes propres intéréts sont enchassés dans les intéréts de l'autre :
elle dépend du fait que le bénéficiaire de ma confiance congoive mes intéréts comme

étant partiellement les siens (11)

Dans cette vision de la confiance il manque pourtant des éléments affectifs qui
échappent au calcul risques-bénéfices. Le sociologue Georg Simmel, définit la
confiance comme « une forme de savoir sur un étre humain », mais ce savoir englobe
toujours une part d’'ignorance : « Celui qui sait tout n’a pas besoin de faire confiance,
celui qui ne sait rien ne peut raisonnablement méme pas faire confiance » (12).

Simmel relie ainsi directement le concept de confiance a celui de foi, en
soulignant le fait que souvent, dans les relations humaines, on a tendance a « croire
en quelgqu’un » sans savoir exactement pourquoi, ou du moins sans pouvoir expliquer
les raisons exactes de cette croyance.

On parle aussi de confiance pour désigner l'attitude que I'on a a I'égard de ceux

qgue I'on pense connaitre suffisamment pour en prévoir le comportement futur.
En ce sens nous faisons confiance aux personnes qui nous sont « bien connues »,
qu’'une longue fréquentation nous les ait rendues familiéres, ou que nous soyons
doués d’'une faculté d’observation et d’analyse, d’'une particuliére acuité, rendant
possible une appréciation plus rapide.

Il s’agit de se prononcer sur ce que telle ou telle personne dira ou fera, compte
tenu de ce qu’on la voit dire ou faire présentement, et de ce qu’on I'a vu dire ou faire

antérieurement.

Ces différentes conceptions sociologiques montrent I'absence de neutralité dans
la désignation d'une personne portant le titre « confiance » qui véhicule
inconsciemment un contrat implicite entre le désignant et le désigné avec toutes les
attentes de I'un et 'engagement de 'autre.

En oncologie, la maladie rend le patient vulnérable d’autant plus en de fin de vie.
Le patient confie sa fin de vie a sa personne de confiance. Nous comprenons alors

toute I'importance que la confiance prend dans ce contexte. Et que le choix de cette
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personne de confiance a de réelles conséquences pour le patient. Il n’est plus dans
une situation ou il pourra « demander des comptes » a cette derniére. Elle devient

détentrice d’'une confiance quasiment inégalable.

2. La personne de confiance, son évolution au cours des

lois :

2.1. Notion de droit du malade :

La notion de « droit du malade » apparait pour la premiére fois dans I'arrét Teyssier de
1942 qui affirme l'obligation, pour le médecin, de recueillir le consentement du patient
a des examens ou a la mise en place d’'une thérapeutique.(13)

A partir des années 1980 et dans le courant des années 1990 une succession de
crises sanitaires posent la question de la qualité des soins. C’est dans ce contexte qu’a
l'initiative du premier ministre Lionel Jospin, un travail législatif est entrepris et aboutit a
la loi du 4 mars 2002, « relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de

santé », dite Loi Kouchner, du nom du ministre de la santé alors en fonction.

2.2. La Loi Kouchner 4 mars 2002 : apparition de la personne de

confiance.

Cette loi fait suite au rapport du 12 juin 1998 du C.C.N.E., qui considére qu'en
certaines circonstances, la personne majeure juridiquement capable devient
provisoirement incapable en raison d'une situation de détresse ou d'un état
d'inconscience (coma, anesthésie, age). Il est donc proposé de permettre a toute
personne de désigner une sorte de mandataire, chargé d'étre l'interlocuteur privilégié
du corps médical dans I'hypothése ou le patient est dans I'impossibilité de s'exprimer
sur les choix relatifs a sa santé.

La loi innove sur de nombreux points dont les principaux sont le renforcement des
droits des malades et des obligations pour les professionnels de santé, la participation
des usagers au systéme de santé et leurs nouvelles responsabilités, la qualité du
systéme de soins. Et parmi ces obligations I'apparait le droit 8 désigner une personne
de confiance.

Cette désignation est faite par écrit afin d’empécher qu’'une autre personne

puisse s’attribuer cette fonction de maniére orale. Elle est révocable a tout moment.
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Si le malade le souhaite, la personne de confiance peut 'accompagner et assister aux
entretiens médicaux afin de l'aider dans ses décisions. « Lorsque la personne est hors
d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou investigation ne peut étre réalisée,
sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne de confiance prévue a l'article L.
1111-6, ou la famille, ou a défaut, un de ses proches ait été consulté.

« Art. L. 1111-6. - Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance
qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas
ou elle-méme serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information
nécessaire & cette fin. (1)

Dans ce contexte la loi autorise la levée du secret médical auprés de cette
personne désignée. « En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret médical ne
s'oppose pas a ce que la famille, les proches de la personne malade ou la personne de
confiance définie a l'article L. 1111-6 regoivent les informations nécessaires destinées
a leur permettre d'apporter un soutien direct a celle-ci, sauf opposition de sa part. »«
Le secret médical ne fait pas obstacle a ce que les informations concernant une
personne décédée soient délivrées a ses ayants droit, dans la mesure ou elles leur
sont nécessaires pour leur permettre de connaitre les causes de la mort, de défendre
la mémoire du défunt ou de faire valoir leurs droits, sauf volonté contraire exprimée par
la personne avant son déces. »

Bien que la personne de confiance soit autorisée a bénéficier du lever de secret
médical, sa désignation ne lui permet pas de bénéficier des mémes droits que les
ayants droits, comme l'accés au dossier médical aprés le déces du patient. L’évolution
juridique initiée par cette loi fait écho aux questionnements de la société
contemporaine notamment en réaction a I'affaire Vincent Humbert.

En effet le 24 septembre 2000, Vincent Humbert, un jeune pompier de 19 ans,
est victime d'un grave accident de la route. Il se réveille aprés six mois de coma,
aveugle, muet et tétraplégique, mais il a gardé toute sa lucidité.

Le 30 novembre 2002 il rédige sa requéte de « droit de mourir » au Président de la
République, afin d'abréger ses souffrances. Le président de I'époque, Jacques Chirac
lui répond qu'il ne peut accéder a sa demande car il n'en a pas le droit.(14)

C’est dans ce contexte de questionnement sur le droit a I'euthanasie que Jean
Leonetti, médecin et député des Alpes-Maritimes, est chargé par le Président Jacques
Chirac et le gouvernement Raffarin d'une « mission parlementaire sur
'accompagnement de la fin de vie ». Il en découlera la loi du 22 avril 2005 dite la loi

Leonetti.
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2.3. Loi Leonetti 22 avril 2005 sur les droits des malades en fin de vie:

2.3.1. Notion d’obstination déraisonnable / acharnement thérapeutique /

limitation des thérapeutiques:

C’est a ce moment la qu’apparait la notion d’obstination déraisonnable dans la
loi. « Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable.
Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris. Dans
ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en
dispensant les soins visés a l'article L. 1110-10. » Cette mesure vise alors a protéger le
patient de tout acharnement thérapeutique, cela devient un « droit du patient ».

Le patient acquiert le droit de demander I'arrét des traitements dans le cadre
d’'une maladie « grave et incurable » en phase « avancée » ou « terminale ». Alors « le
médecin respecte sa volonté aprés I'avoir informé des conséquences de son choix ».
La décision du malade est inscrite dans son dossier médical.

Pour autant la limitation ou I'arrét des traitements n’instaure pas une prise en
charge inactive de la part du médecin qui est alors tenu de « sauvegarder la dignité du
mourant et assurer la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins visés a l'article L.
1110-10. »

2.3.2. Acceptation du double effet :

La loi accepte qu’un traitement soit employé afin de soulager le patient, méme s’il peut
entrainer le décés plus précoce de celui-ci. «Si le médecin constate qu'il ne peut
soulager la souffrance d'une personne en phase avancée ou terminale d'une affection
grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, qu'en lui appliquant un traitement qui
peut avoir pour effet secondaire d'abréger sa vie, il doit en informer le malade ». Cette
notion ouvre a la sédation. Le médecin doit alors informer le patient s’il est en capacité

de le comprendre. A défaut il informe la personne ou ses proches.

2.3.3. Création des Directives Anticipées / nouvelles attributions de Ia

personne de confiance.

Dans un souci de respect des volontés du patient, si celui ci est en incapacité de
s’exprimer, la loi introduit deux grandes notions dans les décisions de fin de vie : Les

directives anticipées ainsi que la personne de confiance.
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« Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou
elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent
les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la
limitation ou l'arrét de traitement. Elles sont révocables a tout moment. »

La personne de confiance qui jusqu’a maintenant était un droit du patient
d’accompagnement aux consultations médicales, acquiert un nouveau réle dans les
décisions de fin de vie et de limitation des thérapeutiques. Mais la loi telle que décrite
ne précise pas sa légitimité face a 'entourage familial.
« Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrét de
traitement susceptible de mettre sa vie en danger ne peut étre réalisé sans avoir
respecté la procédure collégiale définie par le code de déontologie médicale et sans
que la personne de confiance prévue a l'article L. 1111-6 ou la famille ou, a défaut, un
de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la personne, aient été
consultés. La décision motivée de limitation ou d'arrét de traitement est inscrite dans le
dossier médical. »

Malgré cette loi de nombreuses affaires relancent toujours la question de I'euthanasie,
abordant l'aspect de la souffrance existentielle au cours d’'une maladie incurable,
comme pour le cas de Chantal SEBIRE. (15)

Aussi l'affaire Vincent LAMBERT devant le conflit familial sur l'arrét de son
alimentation a souligné certaines limites de cette loi. (16)

Jean Leonetti devant cette réactualisation de ce débat de société, révise alors sa

loi et en précise certains contours.

2.4. Loi Leonetti Claeys créant de nouveaux droits en faveur des malades

et des personnes en fin de vie:

La Nouvelle Loi Leonetti Claeys du 2 février 2016, en voulant répondre a ces
nouvelles problématiques, permet de réaffirmer le droit du malade a l'arrét de tout
traitement, elle « impose » les directives anticipées au médecin, « pour toute décision
d'investigation, d'intervention ou de traitement » lorsque le patient n’est plus en état
d’exprimer sa volonté.

Elle redéfinit 'alimentation artificielle ainsi que I'hydratation comme un traitement
pouvant prolonger artificiellement la vie, donnant droit a leur arrét dans le cadre d’'une
limitation des thérapeutiques en situation de fin de vie.

Aussi elle redéfinit la place de la personne de confiance dans la décision

meédicale en cas d’absence de directives anticipées. En leur absence, l'avis de la
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personne de confiance devient prépondérant : « son témoignage prévaut sur tout autre
témoignage», y compris sur celui des proches du patient.

La loi instaure explicitement pour les patients atteints d’'une affection grave et
incurable le droit a « une sédation profonde et continue provoquant une altération de la
conscience maintenue jusqu'au déces, associée a une analgésie et a l'arrét de
I'ensemble des traitements de maintien en vie (2)». La loi réaffirme I'acceptation du
double effet en précisant que le médecin doit mettre en place ces traitements « méme
s'ils peuvent avoir comme effet d'abréger la vie », toujours en informant le patient, s’il

est en capacité de comprendre. A défaut il informera sa personne de confiance.

La désignation comme personne de confiance implique donc de nombreuses
notions pour celle désignée, aussi bien juridique que morale. Cette désignation n’est

donc pas sans consequences pour celui qui désigne et celui qui est désigné.

La personne de confiance porte le poids des attentes du patient, associé a celui
des devoirs que lui incombe son rdle, mais aussi les attentes définies par la loi
francaise. Cette méme loi lui ouvre des droits spécifiques a certaines situations, (lever
du secret médical, droit d’accompagnement, participation aux décisions en situation de
fin de vie...) Cette spécificité pas toujours évidente a connaitre peut troubler les

personnes de confiance sur leur role.
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MATERIEL ET METHODE :

1. Objectifs de I’étude :

1.1. Objectif principal :

Recueillir et comparer la vision du rdle des personnes de confiance désignées par des

patients de cancérologie.

1.2. Obijectifs secondaires :

- Evaluer la connaissance de leur réle en tant que personne de confiance

- Mettre en évidence leurs ressentis

- Evaluer les conséquences de leur désignation.

- Observer leur parcours, afin de mettre en évidence leurs difficultés

- Déterminer des moyens d’accompagnement / information de ces personnes de

confiance.

2. La méthodologie théorique et sa justification : une étude

qualitative comparative.

2.1. Type d’étude : la recherche gualitative :

La méthode qualitative constitue une approche adaptée a ce que nous
souhaitons mettre en valeur. Elle met I'accent sur la compréhension des phénoménes
dans leur contexte par le recueil de points de vue, de croyances, de régles de
compréhension communes a un groupe.

La méthodologie qualitative s’avére particulierement pertinente pour approcher
des objets d’étude individuels ou sociaux dans leurs aspects temporels. La temporalité
peut étre appréhendée, non seulement a travers des événements historiques, des faits
objectifs, mais également par le vécu des individus ou des groupes, leurs
représentations, leurs affects et leurs réflexions. Dans cette optique, une méthode
qualitative est une «succession d’opérations et de manipulations techniques et
intellectuelles qu’un chercheur fait subir & un objet ou phénomeéne humain pour en faire

surgir les significations pour lui-méme et les autres hommes » .
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Contrairement au quantitatif qui ne nous renseigne pas sur I'expérience, au sens
de « ce qui s’éprouve », la méthode qualitative recherche la signification plutét que la
fréquence. Elle ne s’appuie donc pas sur des données statistiquement significatives,
mais sur la richesse des données et la production de théories.

Particulierement adaptée aux situations nouvelles et complexes, impliquant des
enjeux affectifs, la méthode qualitative nous aiderait donc a mieux appréhender le vécu

des personnes désignées comme personne de confiance.

2.2. L’entretien individuel semi-dirigé

L’aspect émotionnel et intime du sujet ne se prétait pas a la réalisation
d’entretiens collectifs, ni au traitement par simple questionnaire.

Nous avons choisi la méthode de I'entretien individuel compréhensif qui favorise
'implication du chercheur en lui assurant une écoute attentive.

La flexibilité de I'entretien assure un recueil de données riche et fidéle aux
perceptions du sujet interrogé au moyen de reformulations, en cas de difficultés de
compréhension, ou encore de réitérations, donnant ainsi la possibilité de développer
des propos et de révéler des thémes inattendus.

La conduite des rencontres du récit de vie engage une orientation non directive
basée sur deux principes: s’abstenir de toute intervention qui peut structurer le
discours du sujet et n’intervenir que pour accroitre I'information selon I'activité mentale
du sujet.

Ces principes visent a encourager le sujet a développer un discours «en
profondeur» qui lui permette de discerner progressivement des éléments dont il n’était
pas pleinement conscient. De cette fagon, les techniques non directives tendent a faire
émerger une parole libre.

L’élaboration préalable d’'un guide permet de structurer la rencontre avec le sujet
interrogé et de définir les différents thémes a aborder, tout en restant ouvert a
'émergence de nouveaux concepts : I'entretien est alors semi-dirigé.

Le sujet prend sur lui le récit, soutenu par le chercheur qui fait preuve de
«neutralité bienveillante». Dans cette optique, lattitude de compréhension est

primordiale pour favoriser une communication authentique et indépendante.
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2.3. La saturation théorique

La saturation des données s’obtient en poursuivant les entretiens jusqu’a ce que
le point de redondance soit atteint : aucune nouvelle information ne semble plus
pouvoir étre obtenue et la totalité des sources de variations potenticlles a été
convenablement explorée. Nous avons estimé une saturation théorique autour de 10
entretiens, en cellule qualitative, basée sur une durée longue des entretiens, et la

saturation habituellement obtenue dans d’autres études qualitatives.

2.4. La méthode d’analyse

Contrairement a une recherche quantitative qui vise a tester des hypotheéses,
nous souhaitions faire émerger des concepts novateurs a partir d’éléments complexes
et difficiles a mesurer en suivant le modéle de la théorisation ancrée. Nous avons donc
privilegié une méthode d’analyse inductive plutdt qu’hypothético-déductive et nous
nous sommes plongeés dans les points de vue recueillis sans idées précongues.

Nous avons procédé a une analyse thématique itérative par codage axial : la
lecture répétée et indépendante des données brutes issues de chaque entretien,
permet d’accroitre leur compréhension et leur réorganisation thématique selon les
«patterns » de distribution identifiés. De cette facon, le systéme de codage se modifie
a mesure que les idées du chercheur se développent, puis une analyse horizontale
met en relation I'ensemble des entretiens. Ce processus inductif s’oppose ainsi a la
déduction qui met en jeu des systémes de codage prédéfinis et trés structurés, ne
laissant pas de place pour 'émergence de points de vue inattendus.

Nous présenterons cette analyse comparative a la suite de notre analyse des

propos recueillis, pour réfléchir a des pistes d’amélioration utiles et adaptables.

3. La méthodologie en pratique :

3.1. Recherche documentaire :

Une premiere sensibilisation est réalisée avec une infirmiére d’annonce du CAL
en assistant a consultation, au cours de laquelle est présenté le document dédié a la
désignation de personne de confiance comprenant d’'une part des informations sur la

loi et d’autre part un encadré dédié aux deux cosignatures.
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Une recherche documentaire a été effectuée en Décembre 2016, puis enrichie
tout au long de I'étude. Cela nous a permis d’approfondir nos connaissances et de
constituer une base de documentation. Ces documents ont été sélectionnés a partir de
plusieurs sources, puis classés en divers catégories et référencés a l'aide du logiciel
Zotero.

Nous nous sommes assurés de I'absence de travaux similaires en étudiant les
différentes théses traitant de la personne de confiance, référencées dans la base de
données de la bibliothéque universitaire Unice, ainsi que sur TheselMG.fr.

Puis, nous avons sélectionné des articles a partir de revues médicales, de revues de
presse ou d’extraits de conférence sur le sujet disponibles sur internet. Nous nous
sommes appuyes sur les moteurs de recherche internet Pub Med, Google scholar, en
utilisant des mots-clés tels que « confiance », « personne de confiance », « Loi
Leonetti», « mandataire». Nous avons sélectionné les articles aprées lecture du titre des
ouvrages proposés, et du résumé quand celui-ci était disponible. La fiabilité des
articles a également été garantie par I'étude des sources. Les rapports de missions

gouvernementales ont été consultés sur le site internet sante.gouv.fr.

3.2. Elaboration du quide d’entretien :

3.2.1. Constitution

Apres une lecture attentive de la bibliographie et le choix des thémes que nous
souhaitions explorer, nous avons réalisé le guide d’entretien sur le type semi-dirigé.
Nous avons veillé a adapter la rédaction des questions du guide, en évitant notamment
I'utilisation de termes médicaux trop spécialisés pour favoriser la compréhension.

Le but étant d’obtenir un recueil de données aussi riche que possible, les
questions du guide ont été élaborées de fagon ouverte de maniére a ne pas induire ou
restreindre les réponses a un champ donné, avec un nombre limité de questions afin
de ne pas rendre I'entretien trop long pour les personnes interrogées.

Le guide d’entretien est consultable en Annexe (1).

3.2.2. Validation

Une fois constitué, nous avons soumis le guide d’entretien, a la « cellule

qualitative » organisée par la faculté de médecine de Nice, ou certaines modifications

nous ont été conseillées. Le guide modifi€ a ensuite été soumis a I'expertise du
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Docteur Tiphanie BOUCHEZ, maitre de conférences a la faculté de médecine de Nice,

puis validé par le Dr Catherine CIAIS en qualité de directrice de thése.

Un dossier aupres du CPP a été réalisé, qui compte tenu de la méthodologie de

I'étude s’est prononcé en faveur de sa réalisation.

Pour finir, un entretien test a été réalisé afin de s’assurer de la compréhension et

de la pertinence des questions.

3.2.3. Contenu du guide d’entretien :

Le guide se compose de :

a)

b)

d)

3.3.

Données socio-épidémiologiques : Cette partie permet de caractériser la

population étudiée et de s’assurer de l'exploration de toutes les variables

pouvant influer sur les représentations des personnes de confiance.

Le savoir et les représentations : cette partie consiste a étudier les

représentations sur la personne de confiance par les participants de I'étude,

tout en évaluant leurs connaissances théoriques.

Le vécu personnel : le sujet est alors plus a méme de décrire son ressenti,

son expérience, nous permettant d’évaluer par la méme occasion l'impact

psychologique de son expérience.

Les situations particuliéres ayant entrainé des difficultés :ces questions

s’attachent a décrire plus concretement les situations auxquelles elles ont été

confrontées, ayant entrainé un vécu difficile ou péjoratif.

L’ouverture sur les besoins identifiés : cette partie vise a mettre en évidence

des pistes d’amélioration identifiées.

Population étudiée et recrutement :

3.3.1. Critéres d’inclusion :

Nous avons inclus dans I'étude les personnes de confiance de patients atteints

d’'une pathologie cancéreuse suivies au Centre Antoine Lacassagne, volontaires,

majeurs, apres information, et consentement écrit et éclairé.
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Pour des considérations éthiques, nous avons tenu a avoir I'accord de principe

des patients avant de contacter leur personne de confiance.

3.3.2. Recrutement de la population :

Le recueil des coordonnées de la personne de confiance se faisait dans le
dossier du patient aprés accord de celui-ci par consentement signé.

Puis une prise de contact avec la personne de confiance par téléphone était
réalisée, afin d’établir un lieu et une heure de rendez vous avec celle-ci. Il a été
accepté l'inclusion directe sans passer par le consentement écrit du patient lorsque la
personne de confiance était rencontrée directement le jour de l'inclusion.

Le recrutement s’est déroulé de juin a aout 2017 jusqu’a obtention de la

saturation des données.
3.3.3. Caractéristiques de la population étudiée :
Nous visions un échantillon raisonné, c’est-a-dire suffisamment diversifié et
equilibré pour enrichir le recueil de données et obtenir des points de vue représentatifs

qualitativement. Nous avons veillé a explorer toutes les variables susceptibles d’influer

sur les représentations de la personne de confiance.

3.4. Réalisation des entretiens :

3.4.1. Lelieu:

Du fait du caractére potentiellement lourd en émotions lié au sujet, nous avons
privilégié pour nos rencontres le cadre familier et sécurisant de leur domicile, afin de
créer un climat de confiance propice aux révélations. Lorsque cela n’était pas possible,

nous nous rencontrions dans un espace neutre (café, bar ..).

3.4.2. La durée:

Lors de notre premier contact téléphonique, nous avions annoncé aux personnes
de confiance une durée moyenne d’entretien de 45min a 1 heure, afin qu’ils puissent
ameénager leur temps et qu’ils ne se sentent pas limités. La durée de chaque entretien
a été consignée selon la durée d’enregistrement, c’est-a-dire une fois les présentations

faites et I'installation au calme.
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3.4.3. Le déroulement :

Nos rencontres se sont déroulées en face-a-face et ont toutes débuté par une
bréve présentation de I'étude, le rappel de la clause de confidentialité, et le recueil des
données sociodémographiques. Aprés obtention dun accord écrit pour
'enregistrement numérique, nous commencions |'entretien proprement dit et son
enregistrement.

Afin d’obtenir un recueil de données riche et fidéle aux perceptions du sujet, des
techniques de réitération, sous forme d’écho ou de reflet, de reformulation, ont été
suivies selon la méthode d’entretien enseignée par Jean-Claude KAUFMANN dans
son livre « I'entretien compréhensif ».(17) Une fois I'enregistrement interrompu, chaque
entretien se concluait par une question concernant le souhait éventuel d’étre informé

des résultats de I'étude.

3.4.4. Le nombre d’entretiens :

Nous avons réalisé un « entretien test » afin de s’assurer de la clarté et de la
validité de notre guide, mais aussi pour s’exercer a cette technique. Il s’est révélé
conforme a nos attentes, nous I'avons donc pris en compte pour notre analyse finale.

Nous avons ensuite poursuivi les entretiens jusqu’a saturation des données au

dixieme entretien.

3.5. Traitement et analyse des données :

3.5.1. Retranscription ad integrum des données :

Les entretiens ont été enregistrés au moyen d’'un enregistreur numérique,
AGPETK M23 8Go.

Apres transfert des fichiers audio sur ordinateur, ils ont été retranscrits
intégralement sous Word 2007. Cette retranscription mot-a-mot nous a permis
d’obtenir un matériel ad hoc respectant I'expression des sujets en assurant la fidélité.
Cela explique que nous n’ayons pas corrigé certaines erreurs de syntaxe et conservé
certaines redondances ou interjections, mais aussi que certaines phrases soient
interrompues avant leur fin. Ces derniéres ont été ponctuées de points de suspension,
de méme que lorsque le sujet marquait une pause plus appuyée. Les noms cités

étaient remplaceés par une lettre.
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Afin de respecter la confidentialité des propos, les citations extraites pour illustrer les
données de I'analyse ont été ponctuées d’un « E » pour « entretien » et d’'un chiffre de
1 a 10 correspondant a la chronologie de réalisation des entretiens.

Elles sont parfois ponctuées du symbole [...] pour signifier le retrait de certaines

paroles du sujet jugées non pertinentes pour I'analyse.

3.5.2. Analyse des données :

L’analyse a été réalisée a l'aide du logiciel N'Vivo, nous avons extrait des
éléments de conversation (Verbatim) jugés pertinents, puis selon lidée qu’ils
véhiculaient, nous les avons organisés en regroupements thématiques appelés «
noeuds ». lls étaient a leur tour déclinés en sous-catégories de « nceuds » selon la
particularité de I'idée émise.

Les codages ont ainsi été répartis en thémes d’intérét, dont I'organisation se
calque en partie sur le guide d’entretien pour produire I'analyse finale.

L’interprétation des résultats qualitatifs est communiquée sous la forme du travail
d’analyse réalisé a I'aide du logiciel N'Vivo.

Ce logiciel dédié a la recherche qualitative a été validé par plusieurs études

comparatives de logiciel d’analyse
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RESULTATS ET ANALYSE :

1. Résultats descriptifs :

1.1. Recrutement de la population étudiée :

Notre étude se base sur I'analyse de 10 entretiens, menés entre le 14 juin 2017 et
le 8 Aout 2017, comme décrit dans la méthodologie. Nous avons d’abord contacté les
patients en face a face, lors de leur passage au Centre Antoine Lacassagne apres
vérification au préalable d’une désignation inscrite et cosignée dans leur dossier, avant
de contacter les personnes de confiance, sauf si celles-ci étaient présentes.

Au total, sur 102 dossiers consultés, 59 n’avaient pas de désignation enregistrée,
2 ne présentaient pas de cosignature. Sur les 41 personnes de confiance désignées, 5
patients ont refusé que l'on contacte leur personne de confiance, 7 ont préféré
demander au préalable I'accord a leur personne de confiance, et devant 'absence de
nouvelles de leur part ils ont été considérés comme un refus. Sur les 31 restants 9
patients n‘ont pas pu étre interrogés car ils étaient soit absents, soit sortis
d’hospitalisation soit en examens. 2 étaient en situation de fin de vie, et pour des
questions éthiques il a donc été décidé de les exclure.

Au total 20 patients ont donné leur accord pour contacter leur personne de
confiance. 1 personne de confiance a refusé directement, 1 avait un faux numéro
renseigné dans le dossier du patient, 4 restaient injoignables aprés plusieurs appels, 2
avaient accepté mais étaient indisponibles du fait de leur emploi du temps.

Sur les 12 personnes de confiance restantes, 10 ont été interrogées jusqu’'a

saturation des données.
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102 Patients
59 Désignations
2 pas de co-signature
41 Désignées
5 refus
7 demandes préalables
7 non interrogés
2 FDV
20 Personnes de confiance
1 refus
4 injoignables
1 faux numéro
2 indisponibles

12 Personnes de confiance

10 interrogées

Figure 1. Recrutement de la population

1.2. Déroulement des entretiens :

Les personnes de confiance ont toutes été rencontrées a leur domicile, ou un lieu
neutre (café, restaurant..). Deux entretiens ont d’abord été réalisés. Aprés une
premiére analyse ayant permis dapporter de légéres modifications au guide
d’entretien, nous avons poursuivi les entretiens jusqu’au 24 juillet 2017, date du
huitiéme entretien signant la saturation des données. Afin de s’en assurer, deux
entretiens supplémentaires ont été réalisés les 2 et 8 Aolt 2017.

Lors de chaque entretien, toutes les questions du guide ont pu étre abordées.
La durée moyenne d’un entretien était de 54 minutes et 30 secondes, I'entretien le plus

court étant de 35 minutes 12 secondes et le plus long de 91 minutes 03 secondes.

1.3. Caractéristiques de la population étudiée :

Notre échantillon se constitue des personnes de confiance désignées par des
patients atteins d’une pathologie cancéreuse suivis au Centre Antoine Lacassagne,
vivant dans le département des Alpes-Maritimes. Les caractéristiques des personnes

de confiance sont regroupées sous forme d’un tableau joint en annexe 2.
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1.3.1. Aspects sociodémographiques :

¢ Age et sexe :

La répartition selon le sexe montre une nette prédominance féminine a 90%, 9
des 10 personnes de confiance interrogées étant des femmes.

Nous verrons secondairement dans notre discussion que les aidants sont le plus
souvent des femmes.

L’age moyen des participants est de 60,7 ans, la plus jeune étant 4gée de 27 ans
et la plus &gée de 74 ans. La tranche d’age la plus représentée concerne les 60-70

ans.

Répartition selon 1'age des personnes de

confiance
i <30 ans
3 1 E50-55 ans
- 60-65 ans
65-70 ans
: 4 70-75ans

Figure 2. Répartitions des 4ges des personnes de confiance.

* Catéqgorie socioprofessionnelle :

Selon la classification PCS 2003 de I'lnsee, mise a jour en 2016, qui définit les
catégories socioprofessionnelles, nous avons procédé a un regroupement en trois
classes qui témoignent de la représentativité des différentes catégories
socioprofessionnelles dans notre échantillon :

e 6 personnes de confiance étaient issues de la classe socio économique des
retraités, dont :
o 1 personne de confiance anciennement artisan, commercgants, chefs
d’entreprise.
o 2 personnes de confiance anciennement cadres et professions
intellectuelles.
o 1 personne de confiance anciennement de la catégorie des professions

intermédiaires.
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o 1 personne de confiance anciennement employée.
« 1 personne de confiance figurait parmi la classe moyenne, désignant les
professions intermédiaires
« 1 personne de confiance appartenait a la classe des employés.
* 1 personne de confiance appartenait a la classe des autres personnes sans
activité professionnelle.
Ces éléments n'ont aucune valeur de jugement, mais ils nous ont été utiles pour
interpréter les données et ne pas sous-estimer I'effet de cette variable sur les

opinions et expériences recueillies.

1.3.2. Lien relationnel entre personne de confiance et patient :

Nous avons recensé les liens unissant les personnes de confiance et les patients
les ayant désignées.
Dans 3 cas, la personne de confiance était le/la conjoint(e), 3 étaient un ou une

ami(e), 3 étaient le fils ou la fille du patient, et 1 était le pére ou la mére du patient.

Lien PC/patient
3 3 Conjoint(e )
& Enfant
| _ < Pere ou Mere
L 3 = Ami(e)
.

Figure 3. Lien relationnel personne de confiance/patient

1.3.3. Nombre de désignations en tant que Personne de confiance :

Il nous est paru important de vérifier si les personnes interrogées avaient déja eu
une expérience en tant que personne de confiance, ce qui pourrait évidemment
modifier I'approche, les représentations et le vécu de la situation, nous permettant
aussi d’en faire la comparaison avec le vécu actuel lorsque c’était le cas.

Au total 7 personnes de confiance avaient été désignées pour la premiére fois, 2

en étaient a leur deuxiéme désignation, et 1 personne en était a sa 4° désignation.
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Nombre de désignation

& ler désignation
K 2nd désignation

4e désignation

Figure 4. Répartition selon le nombre de désignation

1.4. Caractéristiques des situations cliniques étudiées :

1.4.1. Caractéristiques des patients :

¢ Type de cancer :

Parmi les patients, 3 présentaient un cancer du sein, 2 avaient un cancer du
poumon, 2 étaient suivis pour un cancer des voies ORL, 1 était traité pour un
myélome, 1 présentait une tumeur cérébrale, 1 avait un cancer hépatique, sur le critére

de la répartition des différents types de cancer, 'ensemble nous est apparu homogeéne.

Répartition selon le type de cancer

1 & Cancer du sein

& Cancer du poumon
Cancer des voies ORL

& Cancer hépatique

“ Tumeur cérébrale

Myélome

Figure 4. Répartition des typse de cancers des patients.

¢ Evolution de la maladie :

Au total sur 10 patients, 2 patients étaient décédés au moment de I'entretien, 3 avaient
des cancers multi métastasés en cours de traitement, 2 étaient en prise en charge

palliative exclusive, 1 avait un diagnostic inferieur a 15 jours, 2 étaient en cours de
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traitement d’'une 2° ou 3° ligne de chimiothérapie. Ceci a permis de constituer un
échantillon d’entretiens de personnes de confiance a différents temps du parcours

médical.

Répartition selon 1'évolution de la

maladie
) ) Décés
K Prise en charge palliative
1 Cancer multimétastasé
: Diagnostic récent
3 v 2e ou 3e ligne de chimio

Figure 5. Répatrtition selon I'évolution de la maladie.

2. Résultats qualitatifs :

Ces résultats refletent les concepts ayant émergé de I'analyse du verbatim des
personnes de confiance issu de nos entretiens et organisé sous la forme de nceuds
avec N'Vivo. Les idées que nous aborderons seront donc organisées selon leur théme
d’analyse. Pour chacun, nous présenterons les notions fortes et les illustrerons au
moyen de citations extraites des discours des personnes de confiance. Puis, nous

conclurons par une interprétation fondée sur notre analyse.

PARTIE A : la premiére fois que les mots « personne de

confiance » sont entendus et la désignation

Avec la nouvelle loi Léonetti Claeys, il est apparu une volonté d’information de la
population générale sur les Directives Anticipées, ainsi que sur la Personne de
Confiance, par divers supports d’'informations : dépliants, affiches a disposition dans
les salles d’attente, spots publicitaires... Désormais la désignation d’'une personne de
confiance est systématiquement demandée pour toute hospitalisation, aussi bien pour

un acte chirurgical bénin qu’une hospitalisation dans un contexte plus grave.
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1. La premiére fois qu’ils ont entendu les mots « personne

de confiance » :

1.1. Au moment d’une hospitalisation :

(E4) « Cétait il y a un an et demi. Quand maman s’est faite opérer du canal carpien.
Comme c’était moi qui 'avais amenée, bin pareil on m’avait donné a la clinique
Belvédeére, un formulaire a remplir en demandant si elle voulait bien désigner

quelqu’un. C’est la que j’ai entendu. »

(EB) « A I’'hépital, dans la chambre de mon fils, le jour de son hospitalisation. »

(E8) « Pratiquement a I’hépital, quand ils donnent le papier je crois. A ce moment la je

pense il me semble, c’était fin mars ».

1.2. Passage en phase palliative :

(E3) « La personne de confiance, la premiére fois que j’en ai entendu parler, bah c’était
a Lacassagne. {..} Quand nous avons été surtout avec le Dr E, et qu’il nous a conseillé
d’aller a 'hépital de jour. Et donc avec la psychologue. » , s’agissant de I'hépital de jour

dedié aux patients en soin palliatifs.
(E1) « La premiere fois ¢a été au déces de mon frére. Qui est décédeé, c’étaitil y a, a
peu prés, 6-7 ans maintenant, il était a 'hdpital de '’Archet et c’est la que j’ai entendu

pour la premiere fois. »

1.3. Avant toute maladie en dehors d’une hospitalisation :

(E2) « C’était, bah c’était en 2002, je pense, voila. Je crois quand on a commencé a en

parler ».
(E9) « Oh cétait il y a tres longtemps, c’était quand j'étais directrice des soins a la

fondation Lenval, quand on a, quand cette nouvelle donnée a été introduite. On l'a

introduite dans tous les protocoles opératoires »
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Pour la majorité des personnes de confiance la premiére fois qu’ils entendent
parler de ces mots, c’est lors d’'une désignation, d’'une hospitalisation, d’'un acte
chirurgical, lors d’'un diagnostic ou lors d’un passage en phase palliative. Les différents
supports d’information ne sont pas ressortis lors des entretiens. Lorsque les mots
personne de confiance sont découverts en dehors d’un motif médical, il s’agissait de
personnes travaillant dans le domaine de la santé. Ces mots « personne de

confiance » sont donc toujours connotés par le milieu hospitalier.

2. La désignation :

Le choix de la personne de confiance semble parfois une évidence pour le
patient, et percu parfois comme tel par les personnes désignées. Mais il n'est pas
certain que les uns et les autres en aientt percu la portée et le sens, et aient bénéficié

au préalable d’information.

2.1. Une évidence :

(E1) « C’est pour ¢a, j'ai pas hésité. J'ai pas hésité, tout de suite j’ai dit oui. »
(E8) « Rien que c’était normal, qu’il fallait quelqu’un en cas de besoin. Non non j’ai rien
ressenti c’était normal, naturel. » « Si ¢a n’avait pas été moi j'aurais été vexée. C’était

mon réle ».

(E5) « Ca semblait évident je ne l'aurais pas vu indiquer quelqu’un d’autre, comme

moi si je me fais hospitaliser si mon mari est en état ce sera lui ».

2.2. Information délivrée, discussion sur le role de personne de

confiance :

2.2.1. Désignation bréve et rapide, vécue par la personne de confiance

comme une démarche administrative.

(E1) « Ah ¢a s’est fait en deux secondes, il m’a montré le papier. Il y avait pas a

discuter ¢a s’est fait en 2 secondes. On n’ avait pas besoin d’en parler c’était normal ».
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(E2) « Il a dit « c’est ma fille » moi jai validé quand je suis arrivée. Oui je suis pas

rentrée dans des détails extraordinaires avec lui. Ca n’a pas ouvert a discussion. »

(E8) « C’est mon mari qui a rempli 'imprimé et qui m’a dit je t’ai mis comme personne
de confiance, voila c’est tout. C’est comme ¢a. »
(E8) « On vous explique pas, on demande seulement « désignez une personne de

confiance ».

2.2.2. Désignation aprés information

(E6) « Ca s’est fait instantanément, il a accepté instantanément. Jai signé un

document, peut étre que je l'ai parcouru. »

(E7) « Il m’a expliqué. Il m’a dit qu'en cas de probléme, que je serai la premiére
avertie. Et si y avait un gros probleme qu’il me laissait a moi le choix. Par exemple s’il
fallait choisir de le laisser en vie, ou de le laisser partir il me dit « je sais que tu

respecteras ma volonté donc je t'ai mis toi ». Voila il m’a juste expliqué c¢a. »

En pratique la désignation d’'une personne de confiance semble quelque chose
de plutdt évident et simple. Elle est rapide, porte une certaine logique et elle s’associe
d’'une acceptation tout aussi rapide de la part des personnes de confiance qui
semblent adhérer a ce choix.

Le plus souvent, I'information de la personne de confiance se résume a la lecture
du dépliant requérant sa signature et comportant la définition de ce réle établi par la loi.
Parfois c’est le patient, qui ayant lui méme regu ce dépliant expliquera a sa personne
de confiance ce qui est attendu d’elle. A aucun moment les personnes de confiance

décrivent une information délivrée par un tiers du corps soignant.

Partie B : Les Représentations :

Afin de comprendre le vécu des personnes de confiance il nous est apparu
nécessaire de comprendre les représentations qu’elles pouvaient avoir de ce role,

Qu’en ont-elles compris ? Existe-t-il des confusions ? comment le pergoivent-elles ?
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1. Bonne connaissance du principe de témoin

priviléqié :

(E2) « De fagon a pouvoir la représenter par la suite si jamais si elle était plus en

capacité de s’exprimer ».

(E5) « Non non pas vraiment, pour moi c’est la personne qui doit étre la si y a une
décision importante a prendre et que le patient est pas en état, parce que soit il a pas
foute sa téte, soit parce qu'il est tellement malade qu’il peut pas prendre de décisions

lui méme ».

(E6) « Qu’est ce que g¢a m’évoque? Et bin... que L’Hépital souhaite avoir deux
interlocuteurs, le patient et la personne de confiance... et le jour ou éventuellement il

pourra pas répondre et pas comprendre, une personne qui est son porte parole ».

2. Un honneur:

(E7) « Ca m’a fait plaisir qu’il ait pensé a moi parce qu’on est quand méme 4 enfants.
Je me suis dit, c’est pas qu’il me fait plus confiance qu’aux autres, mais il doit savoir

que dans le fond moi je respecterai sa volonté jusqu’au bout. »

(E9) « Je pense que c’est une responsabilité que je partage et dont je suis honorée. »

3. Evidence du conjoint :

(E5) « Disons, déja qu’en temps qu’épouse si y avait une décision grave a prendre et
que mon mari n’était pas en état de la prendre lui méme, on savait que c’était a moi
qu’on demanderait. Puis bon c¢a revient toujours a I'époux ou a l'épouse, ce serait

surtout pour une décision grave. »
(E6) « Mon fils est célibataire, il aurait eu une femme une compagne ¢a aurait été

surement a lautre personne de prendre position, mais la il a pas de compagne

attitrée. »
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(E7) « Ca coule de source, je suis son épouse donc je suis personne de confiance,
c’est une évidence pour moi jaurais mal interprété si mon mari m’avait dit « je vais

mettre ma sceur ».

4. Devoir moral :

(E1) « Je peux pas regarder quelqu’un en face au moment ou il a eu besoin de moi, je
me suis défilé, je pourrais plus me regarder en face. C’est ma fagon de voir les

choses. »

(E10) « En fait j'ai vraiment le mot confiance avec elle parce qu’elle a vraiment
confiance en moi, quoi je veux dire, méme vous voyez, pour vous dire, voila c'est trés
lourd a porter. Je vous, je vous le cache pas, mais elle n'a que moi, donc je le fais, quoi

voila. »

5. Engagement, responsabilité :

(E9) « La personne de confiance désignée, c’est une responsabilité. Je suis la
personne qui sera susceptible de donner son avis si il se passe des choses graves. »
« Je pense qu’il faut qu’elle soit bien au clair et pas qu’elle soit désignée encore une

fois comme c¢a parce qu'il faut designer quelqu’un. C’est un acte responsable. »

(E7) « Oui moi c’était sur, pour mon engagement ».

(E5) « Ce serait surtout pour une décision grave. Je sais pas une opération
supplémentaire, éventuellement, ou dans le pire un débranchement, pour qu’il n’y ait
pas d’acharnement thérapeutique. Des choses comme c¢a, je savais que javais une

responsabilité on va dire. »

6. Réle de soutien et d’accompagnant :

(E10) « Et puis bon c'est des gens qui ont besoin de recevoir des visites c'est des gens
qui ont besoin de parler qui ont besoin qu'on leur remonte le moral qu'on les fasse rire

c'est permanent ».
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(E1) « Je savais bien que ce rble il fallait accompagner la personne, et l'aider au

mieux, pas autre chose voila ».

(E2) « Pour moi c’est un accompagnant avec un petit pouvoir décisionnel, qui s’arréte

quand la personne décede. »

7. Principal aidant :

(E1) « SJ/accompagnais, j'allais le chercher chez lui, jattendais sur place qu’il finisse
son protocole j'attendais, je le ramenais puis on discutait tous les deux, j'essayais de

lui remonter le moral quand il avait pas le moral. »

(E4) « Mais pour l'instant c’est plus moi qui accompagne ma maman quoi. Plus comme

la principale aidante ».

8. Vision paternaliste :

8.1. Protection du patient sur I’évolution, le pronostic de la maladie

(E1) « Quand j’ai compris, y a 1 mois qu’il était condamné, que c’était une question de

jJours, j'allais pas lui dire « dans 3 jours c’est fini ». »

(E4) « Faut dire que c’est pas toujours évident de parler de certaines choses quand il y
a le patient a cété. Surtout qu’elle, elle est dans I'optique qu’elle va guérir, donc c’est

vrai qu’on peut pas poser toutes les questions qu’on voudrait, ou qu’on devrait. »
(E10) « Des fois, je dis des paroles pour la remonter puisque j'y crois pas moi méme .
C’est pas non, mais c'est pas la vérité. Donc je suis une personne qui est tres droite

qui n‘aime pas mentir et tout, mais je n'ai pas le choix. »

8.2. Atteinte de I'autonomie du patient

(E4) « Que le malade ne soit pas informé de tout ce qu’on se dit. Pour pas l'inquiéter
pour pas que c¢a lui cause du stress. Parce que nous on a le recul, on n’est pas le

malade on a le recul nécessaire. »
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(E6) « Moi je le laisserai dans son optimisme, je lui dirai pas «le pronostic est
négatif ». Au contraire je suis la pour lui dire « t’as raison, continue fais ce que tu as
envie de faire ». Mais par contre que nous nous sachions. Que la famille nous

sachions ».

9. Le poids de la décision :

(E2) « Apres si je dois prendre une décision je la prendrai en mon dme et conscience.

Je pense que je vais pas hésiter, mais bon c’est un acte lourd de conséquence. »

(E5) « Bah ya une certaine culpabilité, si un jour j’avais malheureusement a dire « oui
bin allez y débranchez le ». Je pense que je me sentirais a la fois, pour lui soulagée. Si
je savais qu'il souffre normalement et que de toute fagon tout est terminé. Et puis moi
me dire jai peut étre tué mon mari, parce que peut étre qu’il y avait encore un petit

espoir. »
(E7) « Faut dire que la décision elle sera dure pour la personne. Le jour ou ¢a va pas

est ce qu’on sera capable de supporter la décision qu’on a prise ? Est-ce qu’on saura

prendre la bonne décision ? »

10. Minimisation du rodle :

(E4) « Donc finalement je me demande a quoi elle sert la personne de confiance. »

(E10) « Mais maintenant pour I’hépital, ou la clinique, ou les toubibs tout ce que vous
voulez, je sais pas ce que.. . On leur rapporte rien, moi pour moi, personnellement, je

VOIS pas ...»
(E5) « Puis une fois que vous étes dans le systeme, on vous demande pas trop votre

avis. On est impuissant puis obligé de se laisser soigner. Donc on a pas vraiment de

décision a prendre. »

11. Incompréhension :

11.1. Confusion avec la Personne a prévenir :
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(E5) « En remplissant les papiers simplement, en donnant les coordonnées de la
personne a prévenir en cas d’urgence bon forcement c’est I'épouse, puis tous les
numéros de téléphone, puis sa sceur en deuxieme personne a prévenir qui est a Nice.
Ca s’est fait sans qu'on me demande mon avis vraiment. Disons, c¢a paraissait

évident. »

(E7) « Il m’a dit qu’en cas de probleme, que je serais la premiére avertie »

11.2. Non compréhension de la prépondérance du témoignage de la

personne de confiance sur celui de I’entourage :

(E1) « Donc j'étais entierement d’accord, c’est pas a moi de le dire, c’est plutét a sa
femme mais comme sa femme voulait pas venir. Et moi je lui ai fait comprendre, que

son épouse aussi voulait pas qu’il souffre. »

(E6) « Dans le cas présent jai une décision a prendre je dis blanc si mon mari dit

noir ? C’est moi qui aurai le dernier mot ? »

(E4) « Jai une question a vous poser, Elle est écoutée notre parole en tant que de

personne de confiance? »

11.3. Confusion avec un role de soignant :

(E3) « Il m’a dit « tes ma secrétaire, t'es mon infirmiére, je m’en occupe pas » (rires)
Les hommesl!(rires)»

(E10) « Puis bon moi je suis pas, je gére ses médicaments tout c¢a, je suis pas
infirmiére. Parce que personne, elle n'a pas d'aide de personne, bon les médicaments
c'est moi qui fais ses boites pour la semaine. Quand elle a besoin des papiers, c'est

moi qui fais les papiers. Pour tout quoi, je veux dire, je suis obligée. »

11.4. Décision thérapeutique en dehors d’une situation de fin de vie :

(E4) « Donc je pensais quand il y avait des décisions importantes, comme faire de la

chimio ou quoi, peut étre qu’on aurait pu m’appeler ou quoi. J’ai jamais été appelée. »
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(E6) « Voyez comment une personne de confiance peut savoir que ce traitement est
mieux que celui ci, que cette intervention est souhaitée ou souhaitable. Si la personne
de confiance dit non le médecin dit oui on peut pas se mesurer, parce qu’on est pas

dans le domaine. »

Le role de personne de confiance est riche de représentations auprés des
personnes désignées. La notion de témoin privilégié en cas de décision grave est bien
comprise, il s’associe aussi a une notion de principal aidant dans le quotidien.

Il existe une confusion sur leur rdle concernant les décisions médicales.

Aussi les limites entre la personne a prévenir et la personne de confiance semble
floues pour les personnes de confiance, elles s’identifient fréiquemment comme la
personne étant appelée en premier,

La désignation du conjoint ou de la conjointe comme la personne de confiance la

plus légitime du patient, reste trés ancrée.

PARTIE C : Les qualités d’une Personne de confiance

La loi ne définit pas de profil particulier pour étre désigné personne de confiance.
Partant de leur expérience, les personnes interrogées ont donc identifié des qualités

nécessaires afin de tenir leur réle.

1. Ecoute

(E3) « Etre a I'écoute, comme elles, elles vous écoutent, elles vous rassurent, aprés on

l'interprete comme nous on le ressent. »

(E6) « Beaucoup d’écoute, essayer de comprendre, ce qui n’est pas toujours facile,

étre capable de poser les bonnes questions. »

(E8) « Etre a I'écoute beaucoup, je vois pas tellement de.. étre la étre a I'écoute étre

présente, avoir confiance en elle, étre de confiance (rires) ».

2. Empathie :

(E2) « Faut vraiment arriver a mettre a distance tout ce que moi je pense pour étre

compléetement dans ce que l'autre pense. » « que I'on ait confiance en la personne en
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ses capacités, aimant, sans jugement, qui est capable de se mettre a la place de

lautre. »

(E4) « Humaine, quelqu’un de tres humain. »

3. Force morale

(E5) « Je pense une force morale parce que on se sent seul, parce qu’on devient

transparent. »

(E7) « Etre proche déja ¢a aide, et aprés mentalement faut quand méme étre fort. Faut

dire que la décision elle sera dure pour la personne. »

(E10) « Déja il faut étre bien, pour moi faut étre bien dans sa téte déja. Parce que c'est

quelque chose dur quand méme. »

4. Qualités intellectuelles :

(E2) « Quelqu’un de cortiqué, qui comprend les choses »

5. Volontariat

(E2) « Celles qui ont envie déja, celle qui se sent la capacité de cet

accompagnement. »

(E4) « Et puis neutre surtout. Mais qui ferait ¢a vraiment par dévouement. Juste étre

tres humaine. »

6. Neutralité

(E2) « Ne pas étre dans le jugement, représenter les envies les valeurs, le souhait de

la personne qui est malade. »

(E4) « Parce que quand c’est les nbtres on serait peut-étre méme capable de les
laisser souffri, méme je suis contre on serait capable de les laisser souffrir par

égoisme, pour les garder. Alors qu’une personne neutre, elle sera neutre quoi. »
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7. Proximité

7.1. Relationnelle :

(E1) « D’abord étre proche de la personne, je pense. Je pense qu'il faut étre proche de

la personne, et connaitre la personne »

(E2) « Faut avoir envie, je pense qu’il faut avoir une bonne relation affective avec la

personne sans étre trop proche. »
(E7) « Ca dépend du relationnel avec la personne, ¢ca peut étre une enfant une femme,
ou méme si la personne a pas d’enfant ni de femme, un meilleur ami, déja je pense

qu’il faut qu’elle soit proche. »

7.2. Géographique :

(E2) « Et puis il y a la distance géographique, par exemple la personne de confiance

habite a Lille ou au Canada bah aprés c’est compliqué. »

8. Distance émotionnelle :

(E1) « Bon moi je suis pas trés sensible, je suis pas la personne qui tout de suite
s’affole ou s’attriste. Je suis assez dur. J'ai de la carapace. Y a des personnes qui tout

de suite s’emballent »

(E9) « Il faut que ce soit quelqu’un qui ne soit pas débordé par ses émotions. C’est
difficile de prendre et d’aider a prendre des décisions quand on est soit méme
débordé. » {...} « Quand on est débordé par les émotions, le chagrin, la peur, on peut

difficilement étre au clair avec des décisions graves. »

9. Disponibilité

(E1) « Javais le temps je pouvais le faire, et je I'ai fait volontiers quoi. »
« Je suis retraité, j’ai le temps. Autant ¢a aurait été 10 ans en arriere, javais une

entreprise j’aurais pas pu ».
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(E4) «J’ai un frere et une soceur c’est moi qui compte tenu de mon travail soit disant

« flexible », c’est moi qui accompagne le plus souvent et qui prends les décisions quoi.

Les personnes de confiance estiment que pour tenir leur rdle, il faut bien sOr étre
proche du patient afin d’en connaitre la personnalité ainsi que les volontés. Mais elles
détaillent la capacité a étre a I'écoute de celui-ci, disponible, empathique, et doté de
qualités intellectuelles.

Tout en étant proche elles estiment primordial de savoir garder une distance
émotionnelle face aux différentes situations, de savoir rester neutre quant aux souhaits

et décisions a prendre.

PARTIE D : ROLE VECU

Comme nous I'avons évoqué plus haut, la « confiance » implique un engagement
de la personne désignée.

La désignation ouvre des droits et des devoirs, évoluant au cours du parcours
meédical du patient. Le vécu de ces personnes de confiance est par conséquent

dépourvu de neutralité.

1. Une expérience positive :

(E1) « Oui oui, pour moi ¢a été enrichissant. Je me suis occupé de lui, je l'ai fait et je

suis content de I'avoir fait. »
(E8) « Non non, y a pas de soucis ¢a se passe bien, on est plutét serein. De toute

fagon moi je vais au rdv avec, des médecins, avec mon mari donc si je veux poser des

questions je les pose y pas de problémes, puis j’ai les réponses. »

2. Partage du parcours médical :

(E3) « Dés qu’il y a des rendez-vous, dés qu’il ya quelque chose, c’est moi qui

m’occupe de ses médicaments. »
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(E8) « On réfléchit ensemble, on y va ensemble on pose les questions ensemble. J'ai
les réponses si besoin jai d’autres réponses tout est clair. On est toujours ensemble

avec les médecins, sauf quand il a été opéré. »

3. Relation tripartite avec le médecin

3.1. Aide ala compréhension :

(E1) « il m’a dit « D. tu restes avec moi comme ¢a, si je comprends pas tout tu pourras

me le dire aprés ». Etant donné qu’il avait un peu de surdité il préférait que j'assiste. »

(E10) « Quand elle comprend pas, je redemande, parce que je connais ce qu'elle
comprend et ce qu'elle comprend pas, donc il recommence et puis voila quoi, je veux

dire, moi j'essaie, parce que ¢a me permet d'avancer avec elle. »

(E8) «Oui pour la compréhension, parce que déja y aller a deux, on entend mieux, puis
on pense pas toujours, a poser les questions qu’on aurait pas pensé, ou pas osé. Donc
y aller a deux c’est bien. Sinon vous ressortez de la consultation et vous vous dites «

mince j’ai pas posé la question. »

3.2. Reformulation et réflexion :

(E2) « On sait bien dans une consultation avec le filtre des émotions, le filtre de la
communication, déja on entend pas la méme chose ; avec 2 voire 4 oreilles dans une
consultation, ¢a permet de reprendre avec la personne, que si elle se dégrade c’est

aidant. »

(E9) « J’étais quelqu’un qui avait entendu ce qu’avait dit le médecin, qui reformulait.
J’aidais a la reformulation, éclaircir un point qu’elle refusait de comprendre, qui était

pas trés clair pour elle. »
(E8) « A deux c’est mieux. Apres les consultations on en parle pour voir si on a

compris la méme chose, voir ce qu’on a compris, pas compris. On discute sur ce qu’on

vient d’entendre. Oui vraiment c’est important d’étre a deux en consultation. »

54



4. Relation tripartite avec la famille/entourage :

4.1. Conflit
(E7) « Je pars du principe aussi que vu que c’est moi qui prends la décision peut étre
que tout le monde sera pas d’accord. Il faudra se préparer au fait qu’il y ait des gens

qui se retournent contre la personne de confiance. »

4.2. Intermédiaire

(E1) « Sa femme, je l'informais pas réellement, s’il était question de deux mois, de trois
mois elle aurait paniqué tout de suite, donc je lui disais pas la vérité, vaut mieux pas
dire la vérité selon la personne a qui vous avez a faire, d’autres il vaut mieux dire la
vérité. Voila. »

(E8) « S'il est fatigué ou quoi on va pas le déranger on va m’appeler moi je suis un
peu une intermédiaire je les tiens au courant du coté médical, ca s’est fait

naturellement. Comme ca s'il est fatigué, ils le dérangent pas ils m’appellent. »

4.3. Besoin de ’accord de la famille /entourage

(E3) « Les filles sont venues la journée. Juste la journée, elles avaient pris I'avion,
justement pour pas que je prenne la décision {...}Donc elles participent par le
téléphone, elles viennent, elles vont venir. Si y a un avis on va leur demander. Voila on

se concerte. »

(E4) « C’est vrai que c’est moi qui vois le mieux, I’évolution, Les docteurs. Mais aprés
quand il faudra prendre des décisions, il faudra les prendre a 3. Parce que je suis pas

toute seule. J’ai un frere et une sceur, il faudra qu’on les prenne ensemble. »

5. Inversion du réle de soutien

(E3) « Donc nous en avons bien discuté quoi, apres sur le reste mon mari comme vous
dites je sais pas trop. Je veux pas trop le voir, et je crois que c’est trés bien comme ¢a.
De toute fagon je dis « ¢a va t’as pas trop mal ? » mais il veut pas non plus trop

m’inquiéter. »
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(E5) « J’ai la chance que mon mari a la limite soit plus fort que moi moralement, parce
que souvent c’est lui, (moins depuis deux mois parce qu’il a vraiment faibli, parce que
c’est lui qui, (parce qu'’il voit quand j’ai pas trop le moral), c’est lui qui a tendance a me

soutenir, et a me remonter, parce qu’il sait que si je flanche, il va flancher aussi »

(E7) « Jai I'impression qu’il veut pas tout me dire, qu’il veut me préserver aussi. Il fait

pleins d’examen il a jamais les résultats. Moi je trouve ¢a un peu bizarre quoi »

6. Discussion autour des souhaits du patient :

6.1. Pas de discussion

(E1) « Euh, Bah il était la quand j’ai fait ¢a, et on en a discuté non sans plus, il savait

que c’était presque la logique que ce soit moi avec lui, il était tout content. »
(E3) « Non. Parce que il va pleurer, et j’évite. Non parce qu’apreés il va éclater, je veux
pas lui donner du stress{...}Non pour l'instant c’est pas d’actualité. Non non. J'aime

autant pas, je veux pas, déja qu’il rumine. »

6.2. Acharnement thérapeutigue

(E7) « Ah mais moi j’ai toujours su. Il se cache pas. Il a toujours été tres franc. Il nous a
toujours dit, « si je dois étfre un légume ou si je doit mourir laissez moi mouriry. Il se

cache pas il I'a toujours dit. Il ne veut pas d’acharnement thérapeutique. »

(E8) « On n’en a pas spécialement parlé auparavant, sur certains point par exemple,
on en veut pas d’acharnement thérapeutique aprés son cancer on en a pas reparlé.

Non c’est une évidence. »
(E5) « Non parce que bon. Le fait qu’il soit donneur d’organe, pas d’acharnement

thérapeutique et l'incinération. Ca on a eu l'occasion d’en parler comme ¢a, pas d’un

coup disons. Dans notre vie voila. Je savais ¢a n’a pas changé grand chose. »
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6.3. Souffrance physique :

(E1) « Euh ce qu’il voulait surtout pas, et ¢a il a jamais parlé que de ¢a, ce qu’il voulait

surtout pas, c’est souffrir. »

7. Ce qui aide au rbéle de personne de confiance:

7.1. lintimité

(E1) « Je pense que les gens, que les personnes a ce stade la, par rapport a la force
de caractere que vous avez, quand vous étes avec une personne que Vvous
connaissez, et avec qui vous avez peut étre de bon rapport, que vous connaissez bien,
que vous étes amis c’est plus facile je pense qu’avec une personne qu’on ne connait

pas. »

(E2) « La bonne distance, sachant que la définition est compliquée. »

(E8) « Peut-étre que j’aurais plus de mal a prendre la décision. Autant I'époux ¢a me
parait logique, pour un autre.. je le ferais bien sdr! C’est possible que comme je le
connais mieux, on vit tous les jours ensemble, quelqu’un d’autre, je le verrais pas tous
les jours, mes freres et sceur par exemple, jaurais limpression de moins les

connaitre. »

7.2. discussion avec le patient de ses souhaits

(E2) « C’est pour ¢a que je pense qu’il faut beaucoup discuter, tout au long du chemin
sachant que le patient peut changer 40 fois d’avis par jour. »« de parler de ces
questions la, ¢a vous fait pas mourir plus vite. Pour moi c’est hyper rassurant de me

dire que c’est cadré »
(E8) « Non, non je le savais déja avant, on avait eu 'occasion d’en parler méme avant
la maladie. Et ¢a n’a pas changé et on en a jamais rediscuté. L’un et I'autre on connait

nos volontés. Il n’y a pas de DA. »

(E9) « Si elle n’était plus capable de prendre de décisions sur des choses graves

comme ¢a, elle sait que je connais exactement sa pensée, et que je pourrais la
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traduire. Ce sont des choses qu’on avait évoqué lors de précédentes conversations,
indépendamment de sa maladie bien avant, et qui ont été remises au godt du jour

quand on a parlé de designer une personne de confiance. »

7.3. disponibilité et explication du corps médical

(E4) « Et rassurant et angoissant, en méme temps, parce que on se dit bon, quand
c’est tres court quand les échéances sont trés courtes on se dit oula on s’attendait peut
étre pas a c¢a. Mais d’un autre coté je trouve que c’est bien on peut prévoir. Je trouve

que savoir ot on en est. On sait pas tout a fait mais de savoir, d’avoir une directive. »

(E8) « Non non, y a pas de soucis ¢a se passe bien, on est plutét serein. De toute
fagon moi je vais aux rdv avec, des médecins, avec mon mari donc si je veux poser

des questions je les pose y pas de problémes, puis j’ai les réponses. »

(E3) « L’avis des médecins justement. Qui nous disent bon ben écoutez quoi qu’on
fasse, on sait tres bien on en est la. Qu’on sait trés bien que l'issue favorable il y en a
pas. Qu’il nous dise lui méme « a un moment il faut arréter certains traitements pour

pas qu’il souffre »

7.4. connaissance du milieu médical :

(E2) « Et dans l'idéal c’est vrai que si on connait un peu le monde médical, qui est
quand méme assez austere pour le commun des mortels, qui n’a pas I'habitude bin

c’est un luxe. Mais c’est pas la majorité des cas. Expliquer un peu le lexique. »

(E10) « C’est une amie, et je pense qu’elle m’a désigné en tant que personne de
confiance, parce que étant moi méme issue du milieu paramédical, je suis plus a
méme de parler de certains sujets, et aider a prendre certaines décisions par

exemple. »

7.5. soutien du Médecin Traitant :

(E2) « Le Médecin Traitant, je I'avais au bout du fil. Chaque hospitalisation, ¢a se

passait bien, et sur la derniere, c’était tellement parfait, qu’il ya vraiment rien a dire. »
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(E4) « Alors j’ai un médecin traitant qui m’a expliqué I'évolution de la maladie comment
¢a allait évoluer. Donc je sais a quoi m’attendre je sais les échéances a plus ou moins
long terme je sais que personne ne peut nous dire quand ¢a sera. Comment ¢a va se

passer exactement. Mais je sais a quoi m’attendre. »

(E8) « Puis les médecins expliquent bien. Ya aucun souci on est bien informé. En plus

Si on va voir son médecin traitant, les mémes choses sont redites. Tout est clair. »

7.6. sentiment de décision partagée :

7.6.1. avec les équipes :

(E2) « Apres je me rassure en me disant que je vais pas la prendre toute seule, y a la
RCP ,les machins, les oncologues, les équipes. Je pense que ¢a ce sera rassurant
pour moi. Plus on est d’humains et plus on est de cerveaux a réfléchir ensemble moins

on fait de bétises. »

(E4) « Je pense justement que ¢a devrait étre ensemble avec les médecins. » « Ah
oui, parce que, tout a fait moi, je peux pas, je pense qu’effectivement le médical est la
pour nous aider, pour décider. Nous aiguiller un peu quoi, enfin j'espere. »

7.6.2. avec la famille :

(E4) « Ce serait trop lourd pour moi si j'étais seule a décider. Alors que j’ai un frére et

une sceur, parce qu’un jour ¢a pourrait me retomber dessus. »

(E3) « donc nous avons pris la décision tous ensemble. Et ce qui nous a réconforté,

c’est que le Dr E. a été de notre coté. »

La personne de confiance semble avoir une place privilégiée dans le parcours médical

du patient, ce qui entraine une confusion sur son rble de témoin privilégié.

PARTIE E : DIFFICULTES

Dans un contexte de parcours en cancérologie il est prévisible de constater des

difficultés chez la personne de confiance.
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1. difficulté liés au patient :

1.1. évolution de la maladie :

(E3) « Le voir diminué comme ¢a. Pour moi c’est pénible. Il était trés dynamique il était

chef, il bougeait beaucoup, c’était un fou d’activité, il peut plus conduire. »

(E5) « Je suis bien obligée de prendre sur moi, parce que voir mon mari comme ¢a, et
en plus pas pouvoir lui faire une assiette de quelque chose qu’il aime c’est vrai que
quand vous aimez quelqu’un ca fait mal a 'estomac. »

(E10) « Mais c'est lourd a porter et la maladie et la personne par elle méme hein. »

1.2. peurdela mort:

(E3) « L'épée de Damoclés sur la téte je I'ai de toute fagon. Je I'ai depuis le début que
Jai appris sa maladie, je le sais je vis avec. »« La maladie elle est la elle est présente.
Quand je me leve j'y pense tout le temps y a pas un jour ou je me leve ou je me dis

que tout va bien. »

(E3) « Mais pour l'instant c’est pas encore d’actualité. Voila. Je crois que la ¢a va étre
... je le redoute. Je sais tres bien que ¢a arrivera, parce que je sais que a ce moment il

partira. Voila ¢a c’est, c’est un peu l'angoisse quoi. »

(E10) « Non, ce que je désire mais de toute fagon, ce que je crains c'est qu'on
m'annonce eh ben que y en ait plus pour longtemps. Et voila c'est tout, c'est le seul
truc que je crains, quoi je veux dire, c'est tout, c'est qu'on me l'annonce avant de lui

dire. »

1.3. ambivalence du patient :

(E2) « Avec toutes les ambigiiités que ¢a peut avoir « j’ai envie de mourir mais pas tout

de suite ». »

1.4. parler de I’évolution avec le patient/parler de la mort :
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(E2) « Je crois qu’aujourd’hui c’est I'un des plus grand tabosu de notre société, parler
de la mort mais surtout de sa mort, c’est apparemment tres angoissant pour les

gens. »

(E3) « Maintenant je sais pas quand il va ...(elle leve les deux mains aux ciel) je sais

pas comment je réagirai, je sais pas. »

(E4) « En plus si on aborde des sujets comme, « qu’est ce qu’on va faire quand elle
pourra plus décider » elle va se dire que ¢a va arriver demain. « Je pourrais plus en
décider vu qu’on en parle ». Et pourtant il faudrait en parler. Mais malheureusement

elle est pas du tout préte a aborder certains sujets. »

1.5. poids du mensonge :

(E1) « J'allais pas lui dire oui ... on sait pas la réaction que peut avoir la personne,
voyez. C’est délicat, quand quelqu’un vous dit « je comprends pourquoi quelqu’un s’est
suicidé quand il a appris qu’il avait un cancer», voyez a la limite qu’est ce qui faut

faire ? »
(E10) « Des fois, je dis des paroles pour la remonter puisque j'y crois pas moi méme.
C’est pas non, mais c'est la vérité. Donc je suis une personne qui est trés droite qui

n'aime pas mentir et tout, mais je n'ai pas le choix. »

1.6. la personne de confiance exposée a la souffrance du patient :

(E1) « Jusqu'au jour ou aprés gagner du temps il a plus envie d’en gagner, ce jour la
vous le ressentez, la personne elle a plus envie d’aller plus loin. On le ressent ¢a au

regard. »

(E10) « C'est quelqu'un qui pensait méme a se suicider, donc vous voyez. C'était moi

je l'ai récupérée elle faisait 47kg. »
(E1) « et il a beaucoup souffert. Il pouvait plus se déplacer. Il pouvait plus dormir »

« Alors c’est vrai qu’il était sous morphine depuis longtemps. Il avait le patch, mais bon

c’est pas évident. »
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1.7. pas de connaissance des volontés du patient

(E4) « Je pense que c’est trop dur de décider surtout quand ils nous expriment pas leur

volonté, c’est pas évident. »

2. Difficultés liées a la personne de confiance elle méme :

2.1. Interrogation sur ses capacités :

(E1) «Est ce que jai bien fait ? Est ce que j’ai mal fait ? Est ce que jai eu la bonne
réponse ? Est ce que j’ai eu la bonne question ? je sais pas. Ca on sait pas, on peut
pas dire. On fait au mieux, moi jai fait au mieux de ma fagon a moi. Est ce que jai

réussi ? J'en sais rien. »
(E7) « est ce qu’on sera capable de supporter la décision qu’on a prise ? Est-ce que on
saura prendre la bonne décision ? Je pense que déja il faut se poser ces questions

la. »

(E4) « Moi je suis contre 'acharnement en général mais est-ce-que je suis capable

pour ma propre mére ? De dire « stop il faut arréter ». Je suis pas sdre »

2.2. Proximité affective :

(E4) « Moi je trouve que c’est pas évident de prendre les bonnes décisions, surtout
que c’est encore plus dur quand c’est quelqu’un de proche. Je pense qu’on a plus le
coté affectif qui entre en jeu, que lorsque I'on est extérieur a tout ca. Je pense que

c’est dur de décider pour 'un de ses proches. »
(E9) «A la limite je dirais que la j'étais pas la meilleure personne de confiance. J'étais

trop submergée par mon affect, j'aurais eu du mal a prendre les bonnes décisions.

J’étais trop proche. J’ai eu beaucoup de mal»
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2.3. Culpabilité

(E2) « Le moment ou on dit « bon bah la on arréte » on appuie sur le bouton, sans
retour en arriere possible, c’est pas quelque chose de courant pas quelque chose

d’évident, ca laisse des traces. »
(E5) « Bah ya une certaine culpabilité, si un jour j’avais malheureusement a dire « oui
bin allez y débranchez le {...}. Et puis moi me dire jai peut-étre tué mon mari, parce

que peut-étre qu’il y avait encore un petit espoir. »

2.4. Poids la décision

(E2) « Aprés si je dois prendre une décision je la prendrai en mon ame et conscience.

Je pense que je vais pas hésiter, mais bon c’est un acte lourd de conséquence. »

(E7) « Quand je vois I'état de santé de mon pére, que je me dis que c’est pour bientét.
Je me dis tant quon y est pas c’est pas encore réel. Alors que le jour ot on me

I'annoncera, ¢a ne sera plus fictif. C'est quand méme une décision dure a prendre. »
(E2) «C’est pas un cadeau forcement parce que ¢a peut vite étre lourd. Avec le poids
de la décision, c’est vite complexe quand c’est complexe, avec les 12000 questions

que je ne m’empécherai pas de me poser. »

2.5. Responsabilité

(E2) « C’est vrai que je me suis pas réjouie apres. Un jour il est tombé violemment,
avec un risque de rupture médullaire, il était suspendu a un fil. Il est mort le lendemain,

c’est la que j'ai mesuré 'ampleur des choses, quand ¢a s’est passé. »
(E9) « Une autre personne, qui me rassure, quelqu’'un avec qui je puisse parler en

direct. Parce que finalement la personne de confiance quand elle a trop de

responsabilité, bah ¢a la dépasse, quand elle est trop sensibilisée. »

63



2.6. Respect des volontés du patient malgré ses propres convictions

(E2) « Faut vraiment arriver a mettre a distance tout ce que moi je pense pour étre

completement dans ce que l'autre pense. Ca c’est sans doute le plus difficile. »

« C’est quand méme plus compliqué pour l'autre que pour soi. Je pense que c’est la

décision qui est difficile. »

2.7. Sacrifice vie personnelle

(E3) « Donc je le suis tout le temps. Je suis tout le temps avec lui. Je sors plus

beaucoup, ou pour faire des courses ou c’est deux trois trucs. »

(EB) « Pour l'instant j’ai tout laissé tomber de l'autre coté et je suis la. »

(E10) « Elle est chez moi tous les jours donc autant vous dire c'est, c'est méme dur

parce que ¢a prend. »

2.8. Sentiment d’obligation :

(E5) « Donc maintenant ¢a fait 2 jours qu’on se débrouille mais bon j'ai pas la vocation.
Je le fais parce que je peux pas faire autrement mais c’est pas mon truc. Je suis bien

obligée de prendre sur moi »

3. Difficultés liées au milieu médical

3.1. lelangage :
(E6) « La aussi le langage technique propre au médecin des fois c’est pas tres clair
pour moi. Moi je suis pas dans ce milieu, pour moi c’est difficile, des fois on demande

et des fois on ne demande pas. »

(E10) « lls vous expliquent un peu. Mais bon, c'est tellement complexe»
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3.2. manque d’information :

(E6) « Non parce qu’on vient pas au devant de vous, on répond a vos questions. Cela

peut engendrer des difficultés par la suite. »

(E10) « De toute fagon ils disent rien, faut étre réaliste, méme les médecins, ils sont

tres gentils, ils la soignent »

L’ensemble des difficultés exprimés teintent le rdle de personne de confiance d'une

certaine « charge »

PARTIE F : REPERCUSSIONS

Aprés avoir évalué les difficultés des personnes interviewés, nous nous interrogeons

sur les répercussions qu’elles pourraient avoir.

1. Anxiété :

(E3) « La jai eu des périodes de stress et d’angoisse tres trés tres fortes, que la je

ressens pas de la méme fagon. J’ai plus ce nceud, comme j’ai eu. »

(E5) « Non je pense que c’est surtout le moral. Faut étre costaud. De plus la vous avez
I'exemple d’une personne tres angoissée et trées stressée naturellement mais jai

toujours pris sur moi. »
(E9) « Le post op en réa ¢a a été tres chaotique, et je vous avoue que le simple fait de

voir le numéro de la réa qui s’affichait, j'étais bouleversée quoi. Alors qu’en vrai,

personne de confiance, elle aurait di rester calme. »

2. Signes de dépression :

(E3) « Moi je veux pas, je ne sais pas si un jour j'aurai besoin d’antidépresseurs. »

(ES) « Jai des idées noires en permanence, c’est surtout le contre coup. Javais

remarqué que ¢a me le faisait souvent en situation de stress. »
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3. Epuisement :

(E3) « Jai dis jai besoin d’énergie, jai dis « ¢a je ne le supporterai pas ». Pour le

protéger aussi. »

(E5) « Puis c’est deux ans apreés, j’ai commencé a flancher. Et depuis, maintenant ¢a
va un peu mieux jai relevé la téte pour continuer a le soutenir mais pendant 1 an et

demi je sentais, je lui ai pas trop montré. »
(E4) « Je pense que trop dedans malgré le fait que ce soit un de nos proche, d’étre H

24, j’en serai incapable. J'aurai besoin que quelqu’un d’autre prenne le relais je pense

pas que jaurai pas la force, le courage. »

4. Peur de 'apres :

(E3) « Mais apres vous dites ¢a mais apreés le jour ou la personne se retrouve seule, y

a plus personne. Qu’est ce qui se passe apres ? »

5. Sentiment d’étre oublié :

(E5) « Je pense une force morale parce que on se sent seul, parce qu’on devient
transparent. Tout le monde demande comment va J. « comment va votre mari ?». On

se sent vraiment transparent. »

6. Troubles somatiques :

(E3) « Quand jen avais fait part au Dr D. je lui avais dit docteur j’ai perdu 5 kg, parce

que je mange rien, je crois que c’est les nerfs. »

(E5) « Et jarrivais plus a bouger la jambe du coup j’avais peur d’avoir une phlébite, de

toute fagon dés qu’il a quelque chose moi je déclenche un truc c’est ¢a I'amour! »

PARTIE G : Voies d’amélioration :

Quels supports possibles pour améliorer 'encadrement des personnes de confiance ?
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1. Discussion de société :

(E2) « Pour moi ce n’est pas forcement des questions médicales, mais des questions

citoyennes. On va tous mourir, donc autant en parler et y réfléchir ensemble. »

2. Préparation du patient a la désignation :

(E1) « Arriver & discuter avec le malade « avec qui vous avez confiance, avec qui vous
vous racontez plus de choses » Des fois avec votre frere votre sceur , ou méme les

enfants. C’est la qu'il faut intervenir. »
(EB) « Je pense que ¢a aurait demandé une explication plus complete, lui expliquer le

réle, que c’est lui qui a toutes décisions, c’est peut étre difficile de Iui dire « le jour ou

vous pourrez plus ce sera le rble de la personne de confiance ». »

3. Rencontre dédiée a la personne de confiance :

3.1. explication du role :

(E4) « Peut étre qu’on devrait méme pas nous faire remplir ga comme ¢a a la va vite.
Faudrait qu’on soit a part et qu’on prenne le temps de nous expliquer quel est notre

réle, pourquoi on fait ¢a, et qu’on soit seule pendant cet entretien»

(E6) « mais voila qu’on puisse avoir un moment d’échange, qu’ils nous disent « venez

a tel endroit, a telle heure j’ai 15 min pour répondre a vos questions ». »
(E5) « C’est pour ¢a je pense que ce serait bien qu’il y ait quelqu’'un au début de
I'hospitalisation, qui prenne 15 min pour expliquer les tenants et aboutissants, qui

explique en francais. »

3.2. poser des guestions sur I’évolution de la maladie :

(E7) « Moi ce que j'aimerais savoir c’est étre un peu plus au courant de I'avancée de la
maladie, de savoir un peu plus, admettons prendre une décision sur la vie ou autre

c’est quand méme une charge lourde »
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(E9) « Déja d’associer la personne de confiance plus tét dans la démarche, qu’elle soit
bien au claire avec la pathologie. Maintenant les médecins ne cachent plus la vérité,

étre au clair pour aider le patient »

4. Soutien psychologique :

(ES) « Je sais pas une cellule, comme pour la drogue la solitude l&a comme vous
pouvez parler, comme une ligne verte, avec un psychologue, pour avoir une écoute de

temps en temps. »
(E9) « Deuxiemement Si la personne de confiance se trouve confronteé a des

décisions gravissimes, des décisions lourdes qu’elle ait un accompagnement

quelqu’un de disponible. »

5. Support d’information :

(E2) « Je pense que l'information, c’est effectivement si on fait un dépliant pour les

personnes de confiance, ce sera un grand pas de fait. »

Les voies d’améliorations semblent variées, passant par différents supports. Il est

important de s’interroger sur la nature des ces supports pour qu’ils soient pertinents.

68



DISCUSSION :

Nous discuterons ici de la méthodologie de notre étude afin d’en dégager ses
limites, mais aussi ses apports. Nous reviendrons sur certaines idées en comparant a

la littérature existante afin de proposer des suggestions pour améliorer.

1. Discussion de la validité des résultats : forces et

faiblesses de la méthode

1.1. Liées au sujet

Notre étude s’attache a analyser les représentations et le vécu de la personne de
confiance. Une des limites de notre étude est que la désignation d’une personne de
confiance semble fréquemment cibler le principal aidant, ce qui pourrait confondre les

difficultés et vécu du réle de principal aidant avec celui de personne de confiance.

1.2. Liées ala méthode qualitative

L’étude qualitative s’inscrit dans une démarche de production de théories,
d’émergence de concepts novateurs. En parcourant la documentation sur le sujet,
nous nous sommes parfois appuyés sur des théories déja existantes. Cela nous a
permis de définir de fagon précise notre question de recherche. Nous avons ainsi veillé
a ce que celle-ci détermine le choix de la méthode la plus adaptée la méthodologie de
type récit de vie.

La méthode qualitative constitue une approche adaptée a ce que nous
souhaitons mettre en valeur. Elle met I'accent sur la compréhension des phénoménes
dans leur contexte par le recueil de points de vue, de croyances, de régles de

compréhension communes a un groupe.

1.3. Liées au recrutement :

Nous avons réalisé un recrutement mixte, a la fois par prise de contact direct
auprés de la personne de confiance lorsque celle-ci était présente directement au
Centre Antoine Lacassagne, et de proche en proche aprés I'accord de principe du

patient afin de contacter sa personne de confiance.
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Le recrutement de proche en proche peut instaurer un biais de sélection car il peut
favoriser le recrutement des situations ayant présenté peu de difficultés.
L’échantillonnage effectué uniquement au Centre Antoine Lacassagne est un
autre biais de sélection. En effet le centre Antoine Lacassagne est un centre de
référence de lutte contre le cancer. L'évolution et I'application des nouvelles lois autour
des patients d’oncologie sont suivies et appliquées. Cela peut augmenter le nombre de
situations favorables, I'encadrement des personnes de confiance pouvant étre plus

important que dans d’autres centres.

14. Liées ala population étudiée : Représentativité de I’échantillon :

La taille de notre échantillon ne nous permet pas d’établir une significativité
statistique pour étendre nos résultats a la population générale. Nous avons défini un
échantillon représentatif qualitativement en prenant en compte les différentes variables
et en déterminant une population suffisamment hétérogéne pour refléter de nombreux
points de vue. Nous nous appuyons sur les concepts de Glaser et Strauss (18) qui
déclarent « notre discussion de l'analyse comparative comme méthode stratégique
pour produire de la théorie lui confére sa généralité la plus complete en étendant sa
validité a des objets sociaux de n’importe quelle taille, qu’elle soit grande ou petite,
depuis les individus ou leurs réles sociaux jusqu’aux nations ou aux grandes régions
du monde ».

L’échantillon se compose majoritairement de femmes, 9 pour 10 ce qui peut
constituer un biais mais aussi ouvrir a I'interrogation sur le profil type des personnes de

confiance, montrant la possibilité d’'une désignation plus féminine.

1.5. Cohérence avec les données sociodémographiques recensées :

Sur le plan National, l'incidence du cancer touche 57% d’hommes pour 43% de
femmes, associée a 84000 décés d’hommes contre 65000 de femmes par an. (19)

En Région PACA le cancer du sein et du poumon sont les deux types de cancers
touchant le plus grand nombre de patients. (19) Ce qui démontre la représentativité de

notre échantillon dans la sélection des patients.

70



1.6. Liées aux conditions de I’entretien :

La conduite d’entretien peut s’avérer complexe et la richesse du recueil de
données dépend de I'expérience du chercheur et de ses connaissances en la matiére.
Cette étude constitue une premiére approche dans ce domaine, et nous ne pouvons

prétendre a un recueil exhaustif.

La formation a la technique des entretiens et a la méthode qualitative s’est faite
par la lecture d’ouvrages de référence et la participation a la « cellule qualitative »
organisée par la faculté de médecine de Nice.

Par ailleurs, le parcours de stages d’internat de linterviewer, en stage de
cancérologie, mais aussi en Unité de soins palliatifs, a permis d’appréhender les
techniques de communication avec les patients et leurs personnes de confiance,

donnant un cadre propice aux révélations, avec I'aide d’'une certaine empathie.

L’entretien constitue une rencontre enrichissante Les personnes interrogées ont
ainsi ouvert les portes de leur maison, mais aussi partagé leur intimité, leur ressenti.
Ces échanges aussi humains qu’ils puissent étre n’assurent pas pour autant un recueil
de données trés exhaustif, une premiére rencontre ne permettant pas d’aborder toutes
les problématiques.

Nous pouvons craindre une certaine réserve des personnes, par peur d’étre
jugées et par volonté de ne pas médire sur les intervenants rencontrés dans leur
parcours. Nous avons essayé de limiter cet effet en garantissant aux interrogés le

respect de 'anonymat et la confidentialité des propos.

Malgré ces limites, il convient de rappeler que I'enquéte qualitative par entretiens
semi-dirigés permet a l'interrogé de chercher au plus profond de son histoire. Par une
attitude d’écoute, le sujet se sent investi : il est la source de connaissances que nous
n‘avons pas. Aussi, les propos recueillis demeurent une forme d’expression de
linstantané.

Malgré tout, nous avons vu que la durée des entretiens était relativement
consequente, avec une moyenne de 54 minutes et 30 secondes.

L'entretien ne s’achevait qu’aprés avoir abordé les différents thémes du guide et avoir
constaté que le sujet n’exprimait plus de nouvelles idées. Aucun entretien n’a été
interrompu par le sujet ou le chercheur, et une plage horaire suffisamment large avait
été prévue pour que le sujet interrogé s’exprime librement, sans étre contraint par le

temps.
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Pour terminer I'entretien de recherche, nous demandions au sujet comment il

avait vécu I'entrevue et s’il avait des choses a ajouter.

1.7. liées a l’analyse :

Nous avons opté pour une méthode d’analyse inductive pour faire émerger de
nouveaux concepts. Cela réclamait une interprétation pour conceptualiser les propos
recueillis et ne pas s’en tenir a une étude observationnelle descriptive. Ce type
d’analyse peut donc constituer une limite en soi avec un biais d’interprétation, car il est
alors difficile de garantir la fidélité des interprétations, du fait de la subjectivité du
chercheur.
Le récit est une maniére de donner du sens a ce que le sujet a vécu et de

réfléchir au futur. Il est « I'instrument par lequel 'individu cherche a forcer son destin»
(17). Le risque est donc d’'opérer une interprétation simplificatrice en omettant que «la

vie concréte est plus complexe et contradictoire» (17).

2. les résultats comparés a la littérature :

2.1. la désignation, ses limites :

La désignation peut se faire a tout moment méme en dehors de toute maladie.
Or comme nous avons pu le constater la premiére fois que les personnes de confiance
ont entendu parler de ces mots, c’était au décours d’une hospitalisation ou bien d’'un
diagnostic de cancer.

En pratique la désignation jusqu’a aujourd’hui, peinait a s’appliquer, du fait, d’'une
méconnaissance de la loi.

En effet une étude au CHU de Nantes menée en 2009 dans différents services
d’hospitalisation, retrouvait que seulement 48,4 % des malades interrogés ne savaient
pas ce qu’était une personne de confiance.(21)

Depuis la connaissance par la population générale et surtout les patients, de la
possibilité de désigner une personne de confiance est mieux connue.

Un questionnaire distribué au CH de Nancy en 2011 retrouvait que ces mots
etaient familiers pour 88,6 % des personnes interrogées et plus des trois-quarts des
personnes interrogées connaissaient la possibilité de désigner une personne de

confiance (22).
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De nombreux travaux sur la connaissance de la personne de confiance ont été
réalisés, allant de I'impact d’affiches dans la salle d’attente d’'un médecin généraliste, a
celui de simples questionnaires joints au moment de démarches administratives,
témoignant un réel questionnement sur la connaissance de ce dispositif. Le fait de
mettre en évidence une mauvaise connaissance a certainement permis un
engagement plus important dans la diffusion d’informations, ce qui peut expliquer
'amélioration de cette connaissance. Mais méme si les mots « personne de
confiance » ne sont plus étrangers a la population générale, la connaissance de leur

role reste a évaluer.

Lorsque la désignation a lieu elle reste trés souvent vécue comme un processus
administratif, sans réel temps d’explication ni de délai de réflexion. Cette notion de
formalité administrative est aussi bien partagée par les patients que les soignants. Elle
est par conséquent aussi vécue de la sorte par les personnes de confiance.

On peut donc s’interroger sur les modalités d’information.

Dans une étude réalisée en Maine et Loire, le recueil de l'identité de la personne
de confiance était réalisé par une infirmiére. Les deux tiers des soignants interrogés
pensaient que l'identité de la personne de confiance devait se trouver dans la partie
administrative du dossier(4).

Dans l'étude menée au CH de Cayenne 28% des professionnels interrogés
déclaraient que les personnes qui devaient proposer aux patients de désigner une
personne de confiance devaient étre les administratifs.(3) afin d’alléger la charge de
travail du personnel soignant.

Ces deux cas de figure objectivent la difficulté de la perception de la personne de
confiance dans les institutions : est-elle dans le champ administratif ou dans le champ
soignant ?

Il parait essentiel dans tous les cas que le professionnel chargé de recueillir ce
renseignement soit sensibilisé et bien informé sur les tenants et aboutissants de la

déemarche de désignation d’'une personne de confiance.

L’autre problématique est le moment choisi pour demander au patient de
désigner sa personne de confiance : lors d’'un début de prise en charge en soin, ou
d’'un début d’hospitalisation, la proposition de désignation est « noyée » dans une
masse d’informations administratives et médicales a un moment ou le patient est
fragilisé par une situation médicale. Si par contre, le renseignement est sollicité dans
un contexte avancé du parcours, cela peut inquiéter le patient, se demandant pourquoi

on requiert ce renseignement, a ce moment précis. Il semble donc important que sur le
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plan d’une institution, cela soit protocolisé pour que tous les patients soient interpelés
sur ce point au méme moment de leur trajectoire de soin. Il semble malgré tout que le

tout début du parcours soit le meilleur moment.
Depuis un an la nouvelle loi Leonetti , exige la co signature de la personne de
confiance, ce qui permet désormais d’étre certain que cette derniére est prévenue de

sa désignation et qu’elle y consent.

2.2. Les qualités et critéres de choix:

La loi ne précise pas de critéres de choix nécessaires attribués a la personne de
confiance.

L’'Ordre des médecins dans son rapport sur la personne de confiance précise,
comme minimum pré requis que « la personne de confiance est majeure et ne fait pas

l'objet d’'une quelconque incapacité ». (27)

Un article publié dans le journal éthique et santé présentait une réflexion éthique,
qui détaillant les qualités qui paraissant appropriées au rdle de personne de
confiance(28).

Elle évoquait de nombreuses capacités, dans des registres parfois tres différents.
Tout d’abord il est nécessaire de comprendre le parcours médical, le diagnostic, le
pronostic, les traitements. Par ailleurs la notion d’écoute est essentielle pour se
rapprocher au mieux des désirs du patient, connaitre ses éventuelles idées religieuses,
ses valeurs, ses craintes, ses sentiments.

Cela rejoint la notion de proximité relatée par nos interviewés. Il faut ensuite
porter la parole du patient et non la sienne « Ce n’est pas penser a la place du patient,
c’est se remémorer les pensées du patient. Et cela suppose en effet une connaissance
approfondie et étendue de celui ci. Le processus pourrait étre comparé a celui de
linterprétation d’'un texte. »(28)

Un « proche » est difficle a définir, il suppose que «les deux parties se
connaissent bien, entretiennent une relation qui soit suffisamment approfondie pour
qu’en cas de besoin, la personne désignée soit en mesure de faire connaitre, les
souhaits et opinions du patient. »

Dans I'étude du Chu Nantes de 2009, parmi les malades répondants, prés de 3/4
d’entre eux ont choisi comme personne de confiance quelqu’un qui leur était apparenté

(conjoint, ascendant, descendant).(21)
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Le groupe de recherche FAMIREA a aussi conduit un sondage auprés de 8000
personnes représentatives de la population générale résidant en France afin de
connaitre leur intérét sur la nomination d’'un représentant si elles étaient hospitalisées.
Ces personnes interrogées désigneraient en premier lieu leur conjoint (60 %), les
parents (15 %), les enfants (13 %), un ami (5 %), leur médecin traitant (1%).(29)

Pourtant méme si lintimité est soulignée largement par les personnes
interrogées, comme une qualité pour étre personne de confiance elle présente une
certaine ambivalence. En effet cette proximité est également décrite comme une
difficulté pour tenir leur mission: une implication affective peut submerger et

compromettre une quelconque prise de décision.

Le profil des personnes de confiance interrogées rejoint celui fait par le
recensement des aidants en France : une majorité de femmes, d’age moyen supérieur
a celui de la population générale (20), avec un lien relationnel au patient le plus
souvent de nature familiale. Cela interroge sur le choix des patients sur leur personne
de confiance, désignent-ils inconsciemment leur principal aidant ? Ou identifient-ils la
personne de confiance a un aidant ? ont-ils conscience des implications que leur
désignation impose a leur personne de confiance ?

A premiére vue, la désignation par le patient semble au départ suivre une logique
de loyauté intime, sans tenir compte en contrepartie de la charge conférée par le role
de personne de confiance. Cela peut mettre la personne désignée dans une situation

délicate et complexe, car elle est bien éloignée d’'une certaine neutralité.

2.3. Lerole de la personne de confiance : pas toujours identifié :

La personne de confiance peut devenir une personne ressource, étre un soutien
pédagogique, relationnel et psychologique pour le patient.

Elle peut étre remarquable par sa connaissance du patient et étre une aide
importante notamment lors de I'annonce d’une maladie.

Une étude qui visait a comparer les rbles théoriques aux rbles exercés en
pratique quotidienne par les personnes désignées, au sein de plusieurs services
hospitaliers de Rouen, démontrait que 69% des personnes de confiance avaient déja
accompagné leurs proches plus de trois fois a des entretiens médicaux lors d’annonce
diagnostique, de suivi et/ou d’aggravation.(23) 71 % des personnes de confiance
interrogées avaient déja aidé le patient a prendre une décision meédicale, quelle que
soit I'importance, rejoignant I'implication de la personne de confiance dans cette

relation tripartite avec le corps soignant et son réle d’accompagnant.(23)
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Il parait naturel qu’un patient choisisse comme personne de confiance quelqu’un
qui soit proche de lui avec qui ils partage ses réflexions, son parcours. Néanmoins le
réle propre de la personne de confiance est souvent confus.

Elle croit par exemple avoir un réle a jouer dans les décisions médicales
concernant le patient, avoir un pouvoir décisionnel sur 'ensemble du parcours médical.

Pourtant, le législateur requiert I'avis de la personne de confiance uniquement
lorsque le patient n’est plus apte a donner le sien.

Par ailleurs, il s’agit uniquement de consulter la personne de confiance, et non
pas de recueillir son consentement, méme lors d’'une situation de fin de vie. Cette
derniére ne bénéficie donc pas d’'un pouvoir de décision, qui revient au médecin, mais
d’une simple voix consultative, obligatoire cependant.(24)

Le risque encouru par cette simple voix consultative est de dévier vers une
minimisation du réle de la personne de confiance.

En effet, deux visions s’opposent chez les personnes de confiance. Comme nous
'avons vu, certaines pensent devoir participer a I'ensemble des décisions rentrant
dans un « contréle » total du parcours médical. D’autres au contraire ne ressentent pas
une place importante dans I'histoire du patient.

Malheureusement considérer la personne de confiance comme une simple «aide
a la décision » la définirait comme une formalité pour les médecins et non pas comme

un nouvel acteur du dialogue, en réponse au questionnement de notre société(25).

Une autre confusion visible, est la place de la personne de confiance face a
I'entourage. Désignée parmi d’autres proches, elle joue parfois le réle d’intermédiaire,
que ce soit pour tenir informé de I'évolution ou bien parfois lors d’'une annonce grave.

Dans I'étude de Zamith et al., bien que 84 % des patients et 84 % des personnes
de confiance interrogées sachent que cette derniere est consultée si le patient est hors
d’état d’exprimer sa volonté, seuls 49 % des patients et 35 % des personnes de
confiance ont la notion de la primauté de leur avis sur celui de la famille.(26) Ce qui

rejoint les témoignages que nous avons eus.
24. Leressenti:
Le role de personne de confiance est riche de représentations auprés des

personnes désignées. Ces derniéres ont plaisir a étre désignées, elles le vivent

comme un honneur, associé a un engagement moral auprés du patient.
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Lorsque les mots « personne de confiance » sont entendus pour la premiére fois,
ils ne provoquent pas de ressenti négatif, ils n’entrainent pas d’inquiétudes, ni de peur
ou méme d’interrogations.

Comme vu plus haut, les personnes de confiance voient leur désignation comme
une évidence , suivant une logique, ce qui les améne a accepter rapidement leur
mission, sans hésitations, mais sans questions non plus, attitude renforcée par le vécu

d’'une démarche administrative.

Elles ressentent un engagement fort, associé a un devoir moral, une mission, qui
peut entrainer un sentiment de sacrifice personnel, pour accomplir leur réle de soutien
et d’accompagnement. Elle sacrifient leur temps, leur énergie afin de tenir leur
engagement.

Leur mission est vécue comme lourde, tant sur leur réle d’accompagnant, qui les
confronte a la souffrance globale du patient (existentielle, physique .. ) que sur la
possible décision en situation de fin de vie. Nombreuses sont les personnes
interrogées qui cherchent auprés de lI'entourage ou bien de I'équipe soignante un
sentiment de décision partagée, afin d’alléger cette décision.

Elles expriment aussi des difficultés a concevoir le décés du patient, voire a
aborder le sujet de la mort et de ses volontés avec ce dernier.

Des symptbmes de stress post-traumatique ont été observés en réanimation
chez 33,1% membres de la famille majorés chez ceux qui ont estimé que l'information
était incompléte (48,4%), et (81,8%) pour ceux qui ont partagé des décisions en fin de
vie(7).

Leur désignation n’est pas sans conséquence : face a lI'ensemble de ces
difficultés, les personnes interrogées éprouvaient de l'anxiété, présentaient des
symptdomes de dépression, un épuisement et parfois méme un retentissement
somatique.

L’étude qualitative qui avait été réalisé en Unité de soins palliatifs en 2015 ne
soulignait pas cette « lourdeur » que nous avons pu constaté, les auteurs I'expliquaient
par un encadrement et une éducation autour du réle trés présente dans la prise en
charge du bindbme patient/PC.(31)

Nous comprenons alors que les conséquences sont telles chez ces personnes
de confiance qu’il est important de s’interroger sur I'information qu’elles ont regues au

préalable, et leur encadrement.

2.5. un manque d’informations qui persiste .
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Dans une étude menée a Rouen 56% des personnes de confiance déclaraient
ne pas connaitre les réles que ce statut leur donnait, ce qui differe de ce que nous
avons constaté.(23)

En effet, la majorité des personnes interrogées avaient compris le principe de
témoin privilégié en cas d’incapacité du patient a s’exprimer.

Au cours des entretiens aucun interviewé n’a évoqué un moment d’information
dédié a son réle avec un personnel soignant. Les seules sources d’information relatées
étaient le support papier requérant la signature du patient et de sa personne de
confiance. Aussi, les campagnes d’informations mises en place ne ressortaient pas
comme une source des connaissances. Cela nous laisse supposer que ce support
papier délivré au patient aurait permis a lui seul la connaissance de ce principe de
témoin privilégié.

Pour autant aucun des interviewés n’a semblé chercher a se renseigner sur son

réle de sa propre initiative.

Aussi la limite entre la personne de confiance et la personne a prévenir, semble
encore floue. Celle-ci est contactée en cas d’aggravation de I'état de santé du patient
ou pour toute autre nécessité, alors que la personne de confiance est amenée a jouer
un réle dans la relation de soin. Cette nuance n’est souvent pas pergue.

La confusion persiste toujours : la personne de confiance pense étre également
la « personne a prévenir », confirmant encore la nécessité d’insister sur la différence

de ces deux notions.(23)

2.6. Manque de discussion

En pratique la désignation d’'une personne de confiance semble quelque chose
de plutét évident et simple. Elle est rapide, porte une certaine logique et s’associe
d’'une acceptation tout aussi rapide de la part des personnes de confiance qui
semblent adhérer a ce choix, car elles le vivent comme un honneur.

De part et d’autre il n’apparait pas de questionnement, ni de réflexion sur ce role
ni sur les souhaits du patient. Le récit des désignations s’apparente a une formalité
administrative comme détaillé plus haut, avec une discussion bréve, une question
demandant laccord, se terminant par la signature et le renseignement des
coordonnées de la personne de confiance

Certaines personnes relataient des discussions antérieures sur les souhaits du

patient. Mais peu décrivaient une réactualisation de la discussion au moment de la
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maladie. D’autres n’évoquaient aucune discussion sur les souhaits de la personne
gu’elles représentent.

Il est important de souligner que de désignation de la PC est un facteur
occasionnant de I'angoisse. Comme le décrit 'étude menée auprés de personnes
agées atteintes d’un cancer,(30) I'angoisse du patient est due au fait de s’imaginer en
situation de ne plus pouvoir exprimer sa volonté, de le projeter dans une situation
symbolisant sa propre mort.

Comment alors designer une personne de confiance qui sera le porte-parole des

désirs et pensées du patient alors méme que le sujet n’a pas été abordé ?

2.7. Les enjeux éthigues pour la désignation de la personne de

confiance

Les enjeux éthiques pour la désignation de la personne de confiance, sont
multiples et complexes. En effet ,Iobjectif est le respect de 'autonomie du patient, et la
bienveillance envers lui.

La personne de confiance se voit attribuer un réle nouveau dans les soins, mais
aussi une nouvelle identité dans sa relation particuliére avec le patient.

Alors que la création de la loi Kouchner avait pour but d’éloigner le modéle
paternaliste médical, il est apparu chez les interviewés une vision paternaliste de leur
réle : le patient est percu comme n'étant plus une personne raisonnable, capable de
comprendre sa maladie ou de décider pour lui-méme de la maniére dont il veut vivre
ou mourir.

Cette vision a été longtemps prépondérante dans le corpus médical, le médecin
se positionnant comme celui qui a le savoir. Il est un expert et, pour sa part, le patient
est dans l'ignorance. Tout ce qu’il peut faire est d'acquiescer au modeéle thérapeutique
du médecin et sa liberté se limite alors a pouvoir changer de médecin.

Or la loi du 4 mars 2002 spécifie les nouvelles obligations des médecins « Art. L.
1111-2. - Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette
information porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de
prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences,
les risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que
sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de refus.
Lorsque, postérieurement a l'exécution des investigations, traitements ou actions de
prévention, des risques nouveaux sont identifiés, la personne concernée doit en étre
informée, sauf en cas d'impossibilité de la retrouver.« Cette information incombe a tout

professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et dans le respect des

79



regles professionnelles qui Iui sont applicables. Seules I'urgence ou l'impossibilité
d'informer peuvent I'en dispenser » (1)

Alors que la personne de confiance est apparue au départ comme une protection
du patient face aux médecins « paternels », elle semble dans notre échantillon, se
positionner elle méme comme un barrage a la vérité, voulant préserver le patient, mais
en méme temps le privant de son autonomie.

Selon cette nouvelle vision, on observe alors une évolution inverse et paralléle :
le médecin cherche a autonomiser son patient dans une volonté de bienveillance, la
personne de confiance tend vers une perte d’autonomie dans une volonté de non

malfaisance.

Un autre enjeu éthique est la non malfaisance envers la personne de confiance.

En effet, ce rOle est susceptible d’entrainer des traumatismes psychologiques,
les répercussions constatées démontrent I'apparition d’'une certaine anxiété, des
signes d’épuisements, pouvant aller jusqu’a des troubles somatiques, chez certains de
nos interviewés. En cherchant a étre bienveillant avec le patient nous sommes
susceptibles d’entrainer des traumatismes psychologiques sur cette derniere (28).

Du fait de la charge conférée par I'accompagnement du patient ( venir aux
différentes consultations, charge quotidienne .. ) et d’éventuelles décisions en situation
de fin de vie, la charge vécue par ces personnes de confiance laisse facilement
imaginer la possible détresse ressentie par ces derniéres. Nous comprenons alors la

nécessité d’un soutien des personnes de confiance.

2.8. Les souhaits des personnes de confiance

Les attentes des personnes de confiance sont tournées essentiellement vers les
soignants, plus particulierement les médecins.

En effet les personnes désignées réclament un temps d’information avec le
médecin, pour connaitre la maladie, afin de savoir le pronostic , I'évolution etc... mais
elles aimeraient aussi une rencontre pour connaitre leur réle, et ce qui est attendu
d’elles, sans forcément incomber cette tAche au médecin totalement.

Ce temps dédié pour expliquer leur rble, leur semble nécessaire pour elles mais
aussi pour le patient, pour qu’il désigne en toute connaissance la bonne personne de
confiance.

Elles réclament également un soutien psychologique, pour répondre a la charge
que leur rdle leur fait ressentir, mais aussi a une certaine solitude vécue de maniére

indirecte.
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Certaines personnes de confiance ont également souligné la nécessité que ce
sujet ainsi que celui des directives anticipées, soit abordé bien en amont d’'un parcours
médical. Il s’agirait alors plus d’'une information citoyenne, a partager a I'échelle d’'une

société, et non pas limitée au corps médical.

2.9. Un théme d’actualité

La Nouvelle loi Léonetti-Claeys sortie il y a plus d’'un an a remis au cceur de
l'actualité les directives anticipées ainsi que la personne de confiance. Cela a été
'occasion pour les acteurs de soins de réengager des campagnes d’informations
auprés de la population générale, afin de diffuser et d’expliquer ces deux notions
essentielles du droit des patients en fin de vie.

Cette réactualisation arrive alors que le débat sur I'euthanasie est encore une
question récurrente.

La prise en compte de l'avis de la personne de confiance va de pair avec les
directives anticipées, ceci souléve la question éthique et sociale de la confiance dans
la relation de soins. Désigner par écrit ce que la déontologie et I'éthique préconisent,
peut étre le signe d’une crise de la confiance entre la société et les acteurs du soin.

L’étude qualitative réalisée en unité de soins palliatifs, qui observait le binébme
patient/PC, avait mis en la PC se positionnant dans certaines situations dans un role
de contre-pouvoir vis-a-vis des professionnels de santé, en essayant de garantir tout
ce qu'elle estime bon pour le patient. (31)

Dans un monde médical ou les progrés techniques se renouvellent et
progressent de plus en plus, la question qui se pose est «jusqu’a quel point l'art
médical doit-il aspirer a difféerer la mort prématurée, ce qui est depuis toujours sa
tache? ». (32)

La confiance sur la maitrise de la technicité et le savoir scientifique ne semble
pas remis en cause mais plutét la capacité du médecin a en connaitre les limites
d’utilisation. Est-il capable de connaitre les limites de ce que peut subir un patient ?

Le médecin est un expert dans son domaine, mais est-il apte a comprendre le

raisonnable ?

2.10. Suggestions pour répondre aux attentes soulevées

Puisque la personne de confiance est désignée par le patient a n’importe quel

moment, il serait intéressant qu’il le fasse en dehors de toute hospitalisation ou
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situation d’urgence afin de permettre a la personne de confiance, de prendre
connaissance de son réle, en dehors de toute situation le fragilisant.

Cela permettrait de faire de la prévention primaire en informant la personne de
confiance des réalités de son réle et de ses responsabilités.

En effet I'hdpital ou la majorité des décés se produisent, est associé a la mort
dans I'imaginaire collectif de notre société. Le fait que la réflexion puisse se dérouler
en amont pourrait peut-étre diminuer l'angoisse des patients et des personnes de
confiance.

Cela nécessiterait néanmoins un travail de fond, aborder un tel sujet trouve a
I'heure actuelle des résistances certaines ( la mort, la confiance, ..)

L’autre réserve de cette prévention primaire est la différence de raisonnement
entre la personne en bonne santé et lorsqu’elle devient malade. La souplesse, la

possibilité de changer d’avis, d’évoluer doivent toujours étre présents a I'esprit.

Par la suite, une prévention secondaire pourrait étre faite en accompagnant la
personne de confiance dans sa mission, par la réalisation par exemple d’'un entretien
systématique a trois (patient, personne de confiance, personnel soignant) lorsque la
désignation, afin d’en expliquer son réle et sa place dans les décisions.

Méme si le support papier n’est pas ressorti comme une demande ou un besoin
des personnes de confiance, il semble néanmoins un support intéressant puisque
devant réunir les deux signatures. C’est un document qui donc inévitablement va
passer dans les mains des deux intéressés. Il est donc important de le rendre
accessible et agréable. Il devra contenir les grands principes décris par la loi, mais
aussi s’attacher a éclaircir les confusions que nous avons mis en évidence. Il pourrait
avoir deux parties l'une destinée a la personne de confiance et I'autre au patient.

Il s’agirait d’'un support supplémentaire a celui existant qui requiert déja leur
signature, délivré au moment de leur désignation idéalement lors d’'un entretien avec
un médecin ou une infirmiére d’annonce, ce qui permettrait a chacun de s’y reporter en

cas de besoin ou d’interrogation de sa part.

Aprés des évenements traumatisants (décision de limitation des thérapeutiques,
mise en place d'une sédation..), un protocole de soutien pourrait étre proposé,
s’appuyant sur les protocoles de prévention du trouble de stress post-traumatique,
puisque c’est le principal risque encouru par la personne de confiance.(30) Lors d’'une
décision de fin de vie par exemple, la personne de confiance pourrait étre adressé vers

un psychologue, ou méme systématiquement dirigée vers son médecin dans un souci
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de soutien, sur le méme schéma que les suivis de deuil qui existent parfois dans les

unités de soins palliatifs.

CONCLUSION :

Une amélioration de la connaissance du réle de personne de confiance au fil des
annees, a pu étre observée, grace a une réelle volonté du gouvernement de l'intégrer,
ainsi que les directives anticipées dans la discussion des décisions de fin de vie, avec
la réactualisation de la loi Leonetti Claeys.

En effet la notion de témoin privilégié semble comprise.

Mais il persiste certaines confusions sur le réle exact, entre la personne a
prévenir, le principal aidant, le rdéle d’accompagnant, sa place au sein de la relation
avec les soignants, et enfin sa place auprés de I'entourage.

Les représentations de la personne de confiance sont donc emprises d’'une
profonde ambivalence sur différents aspects. De méme, son positionnement est
variable, d’'une minimisation du réle a une omniprésence

Alors que l'esprit de la loi va dans le sens d’'une grande autonomie du patient,
d’'une participation de celui-ci aux décisions de fin de vie, le positionnement de la
personne de confiance semble parfois étre a contre courant : voulant « protéger » le
patient, elle a tendance a vouloir lui épargner le principe de réalité.

Cela révéle sans doute des difficultés a aborder en général les thémes que sont
la maladie, le handicap, la fin de vie, la mort. Peu de personnes sont enclin a parler de
cet intime.

On constate donc peu de discussions entre le patient et la personne de
confiance ses souhaits et volontés.

La question doit certainement se poser non pas a I'échelle individuelle, ni méme
meédicale, mais certainement plus au niveau sociétal, ou ces sujets sont tout aussi
tabous. Pouvoir échanger réfléchir, au sein d’'un groupe citoyen, a | ‘école ou ailleurs,
bien en amont de tout probléme de santé, permettrait sans doute une approche moins
défensive, moins angoissante. Chacun aurai le temps de s’approprier mieux la
connaissance de ce role.

Parallélement, le milieu hospitalier doit mettre en place des moyens pour
améliorer l'information auprés de la personne de confiance et des patients : on retient
le support papier, en le complétant avec une partie dédiée a la personne de confiance.

Les personnes interrogées souhaiteraient aussi un temps dédié a cette

information, réunissant un soignant le patient et sa personne de confiance.

83



Le plus souvent les personnes désignées sont des proches du patient,
partageant son intimité. Cette situation de proximité affective les expose
particulierement a des angoisses, un épuisement physique et psychologique, et
parfois des traumatismes psychiques, principalement lors de décisions graves, méme
s’ils n‘ont qu’un réle consultatif. Il semble primordial qu’ils puissent avoir accés a un

soutien psychologique dédié.

La personne de confiance reste un dispositif important de la relation médecin
malade, rempli de subtilités qu’il est nécessaire de comprendre pour assurer un
fonctionnement optimal.

Nous terminerons sur ces mots d’'un auteur anonyme, qui traduisent la volonté
d’apaisement que la confiance devrait instaurer, au sein du soin.

« La confiance est la loyauté du cceur et l'intégrité de la conscience. »
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ANNEXE :
ANNEXE 1 :

Guide d’entretien thése personne de confiance

Bonjour,

Je suis interne en médecine générale, je vous remercie d’avoir accepté de me rencontrer, dans
le cadre de ma thése menée afin de connaitre I'expérience des personnes de confiances.

Il s’agit d’un entretien qui dure environ 1h, ou nous aborderons votre expérience, de personne
de confiance. L’objectif de cet entretien est de recueillir un maximum d’information, il n’y a pas
de bonnes ou de mauvaises réponses, c’est vous qui étes I'expert de ce que vous avez vécu ou
ressenti. Dans un souci de recueil fidéle de vos réponses cet entretien sera enregistré si vous

en étes d’accord. L’ensemble des données recueillies restera anonyme.

1) Racontez moi la premiére fois que vous avez entendu les mots de « personne de
confiance » ?
* Qu’est ce que c’est mots représentaient pour vous a ce moment la ?

* Selon vous qui semble le mieux placé pour étre la personne de confiance ?

2) Racontez moi votre expérience de personne de confiance ?
* Comment en pratique votre désignation s’est-elle déroulée ?
* Décrivez ce que vous avez ressenti a ce moment la.
e Décrivez le lien que vous avez avec la personne qui vous a désigné.
* Aviez-vous déja été désigné personne de confiance avant ? racontez moi
* Quelles craintes ou hésitations pourriez-vous avoir concernant votre role de personne
de confiance ?

* Avez-vous discuté des souhaits ? de I'existence de Directives Anticipées ?

3) Quels sont les difficultés et obstacles que vous avez rencontré pour tenir votre role de
personne de confiance ?
* Avez vous été amené a participer a une décision médicale d’arrét de traitement, de
mise en place d’'une sédation ?
e Qu’avez vous ressenti a ce moment la ?

e Selon vous étiez-vous été préparé a ce type d’événements ?

4) Quels seraient vos besoins en tant que personne de confiance?
5) Quelles seraient vos suggestions pour améliorer I'information donnée aux personnes de
confiance ?

* Selon vous, qui serai la ou les personnes le plus adaptées a vous informer sur votre
réle, et a quel moment ?
* Par quels moyens.

L’entretien est terminé, je vous remercie pour le temps que vous m’avez accordé.

85



ANNEXE 2 :

Tableau caractérisation de I’échantillon

Age sexe | Profession Lien avec | Type de Désignation
le patient | cancer/évolution
El 61ans | F Retraitée ancienne Pére Cérébrale, patient 1
orthophoniste décédé
E2 70ans | H Retraité ancien chef Ami Cancer du Larynx, 2
d’entreprise métastaseé, patient
décédé
E3 71ans | F Retraitée ancienne Epoux Cancer hépatique multi | 1
Aukxiliaire de vie métastasé en prise en
charge palliative
E4 54 ans | F Gardienne d’immeuble Mére Cancer du sein multi 1
métastasé en 2° ligne
de chimiothérapie
E5 60ans | F Retraitée Ancienne Epoux Cancer ORL 2
commerciale dans les métastasé, en
assurances échappement
thérapeutique
E6 74ans | F Retraitée Fils Cancer du poumon 1
métastase ORL,
diagnostic récent
E7 |27ans | F Agent de service Pére Myélome, prise en 1
charge palliative
E8 67 ans | F Femme au foyer Epoux Cancer du poumon, 1
1% ligne de
chimiothérapie
E9 61ans | F Retraitée ancienne Amie Cancer du sein, 2° 4
directrice des soins ligne de chimiothérapie
E 62ans | F Assistante sociale Amie Cancer su sein, en 1
10 échappement
thérapeutique
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ANNEXE 3 :

DESIGNATION DE LA PERSONNE DE CONFIANCE

(art. L. 1111-6 du code de la santé publique)

Je, soussigné(e) Nom / Prénom / Date de naissance

NOM oot ree s i e S

Prénom... . e iveren s i iaiis shiis visin s i

Date de naissance ......... 7 - ) T ETIQUETTE P‘,\"ENT
obligatoire

Aresse. .......oeeeeeveenn sissivisars

désigne en tant que personne de confiance :

OM O Mme O Melle

NOML Lttt e e e PréENOM. . covsrnernsssmerinivenaidsnses dossaiios i

AAIESSE. .. s sosteinse s Fmsesssn s IV oH e BT SO T S in s s sss R s

Téléphone ........... [oveeraenn [oveenennnns [oviraerenn [oeaanans / (obligatoire)

Lien avec le patient O parent O proche O médecin traitant

J'ai bien noté que cette personne de confiance m‘assistera en cas de besoin

O Pour une durée illimitée (jusqu’d révocation)

O Je ne souhaite pas désigner de personne de confiance

* Pourra m’'accompagner, & ma demande, dans mes démarches & I'hépital et pourra
assister aux entretiens médicaux, ceci afin de m’aider dans mes décisions.

* Pourra étre consulté(e) par I'équipe hospitaliere au cas ou je ne serais pas en état
d’exprimer ma volonté concernant les soins et de recevoir |'information nécessaire
pour le faire. Dans ces circonstances, sauf cas d’urgence ou impossibilité de le (la)
joindre, aucune infervention ou investigation importante ne pourra éire réalisée
sans cette consultation préalable.

* Ne recevra pas d'informations que je juge confidentielles et que | aurais indiquées
au médecin.

* Sera informé(e) par mes soins de cette désignation et que je devrai m’assurer de

son accord.

* La présente désignation annule la précédente le cas échéant.

Je peux mettre fin a cette désignation a tout moment et par tout moyen.

Fait & : ... le s R A TR
Signature du patient : Signature de la personne de Confiance :

A remettre au Secrétariat du médecin référent ou de I'unité de I'Hospitalisation.

er selon pointillés

a détach

Q-
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ANNEXE 4

-

i DESIGNATION DE LA PERSONNE DE CONFIANCE

Chére Madame, Cher Monsieur,

Vous étes suivi(e) au Centre Antoine Lacassagne.

Vous souhaitez étre accompagné(e) dans
vos démarches. La loi du 4 mars 2002
vous autorise & désigner une personne de
confiance.

Cette désignation, n’est pas une obliga-
tion mais un droit. Les mineurs ef les ma-
jeurs sous tutelle ne peuvent pas désigner
une personne de confiance.

La durée de validité de cefte nomination est
définie par vous-méme et la révocation est
possible & tout moment.

La Direction du Centre Antoine Lacassagne

LES MISSIONS DE LA PERSONNE DE CONFIANCE _

Elle pourra:

* Vous accompagner dans foutes vos démarches.

» Assister aux entretiens médicaux.

* Vous aider dans vos décisions pour consentir & des actes médicaux.

La personne de confiance pourro aussi étre consultée par votre médecin si I'évolu-
tion de votre état de santé ne vous permet pas d’exprimer vous-méme votre volonté

et de recevoir l'information.

88



ANNEXE 5 :

COMMENT DESICNER LA PERSONNE DE CONFIANCE

Vous choisissez librement votre personne de confiance. Il peut s’agir d’un parent,
d’un proche, ou de votre médecin traitant. La désignation de la personne de
confiance se fait obligatoirement par écrit. Merci d'utiliser la partie détachable (ci-
contre) de ce dépliant. De par ses missions, la personne de confiance se distingue
des personnes & prévenir :

* La personne de confiance est unique.
* La ou les personne(s) & prévenir sont tenues au courant alors que la personne

de confiance est consultée par le médecin pour avis si vous n’étes pas en mesure
d’exprimer votre volonté. Son avis prévaut sur tout autre avis non médical.

Pour étre valable, cette désignation réclame I'accord de la personne
désignée. Il est donc impératif que vous l'informiez de sa désignation
et de ses missions.

..................................................................................................

IMPORTANT S

\
En aucun cas la personne de confiance ne sera autorisée @ accéder
directement a votre dossier médical.

La personne de confiance est un vrai partenaire de la relation
thérapeutique qui tient, de votre désignation volontaire, une
legitimité a laquelle aucun autre proche ne peut prétendre.

Sa désignation mérite donc réflexion. Prenez le temps d’en parler
avec les membres de votre entourage.

Si vous souhaitez des précisions supplémentaires, vous pouvez
évoquer ces questions avec votre médecin ou avec I'équipe
soignante.

Réalisation : www.medialpes.com. Photographies Shutterstock -Mars 2016
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Résumé de thése :

Contexte : La Nouvelle loi Leonetti-claeys, remet un accent sur la place de la personne
de confiance dans l'aide a la décision médicale. Différentes études sur les directives
anticipées et la personne de confiance démontrent une méconnaissance du réle de la
personne de confiance, avec une confusion entre personne de confiance et personne
a prévenir. Aussi bien auprés des patients que des équipes soignantes. La nouvelle loi
réclame désormais la cosignature de la personne de confiance ce qui implique qu’elle
soit prévenue et qu’elle y consent. Or il n’a jamais été évalué si les personnes de
confiance connaissent leur rble, et ce que cela représente pour elles. 96% des
personnes désignées comme personne de confiance sont des membres de la famille.
La cancérologie est une spécialité ou la personne confiance est fréquemment
sollicitée, confronté aux consultations dans le cadre de 'accompagnement du patient,
mais aussi aux une décisions médicales dans le cadre d’'une fin de vie.

Objectif : Connaitre le vécu des personnes de confiances des patients suivis en
cancérologie, afin de déterminer la connaissance de leur rble, leur représentation, mais
aussi les répercussions.

Méthode : Etude qualitative, menée au Centre Antoine Lacassagne, au sein des
différents services d’hospitalisation, regroupant 10 personnes de confiances majeures,
entre juin et Aout 2017. Baseée sur des entretiens individuels semi structurés, grace a
un guide d’entretien comportant des questions ouvertes sur leur vécu de personne de
confiance.

Résultats : Le rbéle de personne de confiance est riche de représentations aupres des
personnes désignées. Ces derniéres ont plaisir a étre désignées, elles le vivent
comme un honneur, associé a un engagement moral auprés du patient. Cependant, la
désignation est vécue comme une démarche administrative. Le principe de témoin
privilegié en cas d’incapacité du patient a s’exprimer est acquis, mais il persiste
certaines confusions sur le role exact, entre la personne a prévenir, le principal aidant,
le réle d’accompagnant, sa place au sein de la relation avec les soignants, et enfin sa
place auprés de I'entourage. L’apparition d’une vision paternaliste, qui s’éloigne de la
volonté de la loi d’origine. Les personnes de confiance s’attribuent un role décisionnel
en dehors d’'une incapacité du patient a s’exprimer. Il existe une ambivalence sur la
notion de proximité. Méme si les PC se sentent honorées de leur fonction elles
ressentent leur rle comme une charge, une responsabilité, voir un engagement. Cela
occasionne chez elles de l'anxiété, des répercussions psychologiques, et parfois
méme certains troubles somatiques. Les personnes interrogées souhaiteraient aussi
un temps dédié a cette information, réunissant un soignant le patient et sa personne de
confiance.

Conclusion : Il ressort un manque d’information et de discussion autour de la personne
de confiance. Cela révéle des difficultés a aborder les thémes que sont la maladie, le
handicap, la fin de vie, la mort. Les solutions pour améliorer le systéme de désignation
semblent étre partagées, par le corps médical et notre société il semble primordial de
développer les discussions encore tabous sur la mort et nos conditions de fin de vie.
La poursuite du développement du soutien et de 'accompagnement des personnes de
confiance semble primordiale. Enfin il reste a développer l'information, auprés des
patients, des personnes de confiance et de la population générale.

Mots clés : Personne de confiance, confiance, cancérologie.
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