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 1 

PREAMBULE 
 

La rédaction des Directives anticipées est un droit depuis la création de la loi du 22 avril 
2005 relative aux droits des malades et de la fin de vie encore appelée Loi LEONETTI. 
 
« Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas où elle serait un 
jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la 
personne relatifs à sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou l’arrêt de 
traitement. Elles sont révocables à tout moment. » (1) 
 

En 2016 le 2 février, cette loi est renforcée. Les directives anticipées (DA) deviennent 
valables à vie, elles étaient jusqu’alors valides pendant 3 ans, le patient a toujours la possibilité 
de les modifier ou de les annuler. 

Elles s’imposent au médecin sauf en cas d’urgence vitale le temps de l’évaluation 
complète de l’événement, ou lorsqu’elles apparaissent inappropriées, ou non conforme à la 
situation médicale. Elles priment sur tout autre avis ou témoignage. Leur rédaction n’est pas 
obligatoire, l’expression de celle-ci à un proche ou la personne de confiance doit être 
recherchée (2). Ces informations doivent être notées dans le dossier médical. 
Le personnel des établissements pour personnes âgées dépendantes (EHPAD) est dorénavant 
tenu d’interroger tous résidents entrant sur l’existence éventuelle de ces DA ou de leur 
proposer une aide afin de les rédiger (2).   
 

Cette nouvelle prérogative est importante puisqu’il faut faire face en France à des 
résidents de plus en plus âgés dans les EHPAD, un tiers des plus de 90 ans fréquente ces 
établissements (3). Le vieillissement dans les établissements d’accueil pour personnes âgées 
(PA) est représentatif du vieillissement de la population générale française, ainsi l’INSEE 
prévoit qu’un tiers de la population aura plus de 60 ans en 2050 et que le nombre de décès 
dépassera celui des naissances dès 2045 (4).  
 

Des résidents plus âgés mais également plus dépendants. La perte d’autonomie est 
calculée à partir de la grille AGGIR (5), il en découle une classification GIR. Le GIR allant de 6 : 
correspondant au niveau de perte d’autonomie le plus faible, à 1 qui correspond au niveau de 
perte le plus fort.  
En 2015, la majorité des résidents était en perte d’autonomie selon cette grille avec un GIR 
compris entre 1 et 4 (3). 
 

Il faut également noter qu’un tiers des résidents accueillis présentent une maladie 
neurodégénérative (3).  
 

La rédaction des DA paraît idéale pour faire face à la fin de vie chez ces personnes de 
plus en plus âgées, dépendantes et pour celles qui vont développer des troubles cognitifs afin 
que leurs souhaits soient respectés quand ils seront en incapacité de les formuler.  
 
 

Toutefois, la rédaction des DA en France est encore très limitée. En 2019, selon l’étude 
BVA menée auprès de 901 personnes, 13 % des français de plus de 50 ans ont rédigé leur DA 
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(6). Ce faible taux de rédaction dans la population générale s’explique par un manque 
d’information, l’existence de ce processus reste encore mal connue du grand public (6). 
Certains patients rencontrent des difficultés à anticiper quelque chose d’aussi incertain que la 
façon de mourir. D’autres ont peur que les DA leur portent préjudice et que le corps médical 
arrête prématurément les soins (7).  
 

Dans les EHPAD, le personnel est désormais tenu depuis 2016 de vérifier la présence 
de DA et d’avoir un échange sur celles-ci avec les nouveaux résidents. 

« Tout établissement de santé ou établissement médico-social interroge chaque 
personne qu'il prend en charge sur l'existence de DA » article 3 décret de 2016 (2) 

Cet échange n’est pas systématiquement accompagné d’une rédaction, il est même plutôt 
rare que ça le soit, 46 %, selon les directeurs d’EHPAD (8).  

Cependant, le recueil des DA est plus important dans les EHPAD avec un GMP (GIR 
moyen pondéré) ou PMP (pathos moyen pondéré, score mesurant les besoins en soins 
médicotechniques requis par les résidents pour la prise en charge de leurs pathologies) élevé. 
Le GIR moyen pondéré en 2017 est passé à 722 contre 680 en 2010, ce qui montre que les 
résidents sont de plus en plus dépendants (CNSA rapport 2017, annexe 1). Le personnel essaie 
d’anticiper au mieux la fin de vie chez les personnes présentant des troubles cognitifs légers 
qui auront une tendance naturelle à se majorer avec le temps (9). 
 

Pour le personnel soignant des EHPAD, il est compliqué d’aborder ce sujet lors de 
l’arrivée des résidents quand la relation soignant-soigné n’est pas encore établie. Le moment 
idéal est encore difficile à trouver (10).  
 

En prenant en compte le vieillissement des personnes accueillies en EHPAD, les 
polypathologies dont ils souffrent ainsi que la réticence des patients à rédiger leur DA et le 
manque d’information sur leur souhait pour leur fin de vie : 

 
Comment prendre en charge la fin de vie dans ce contexte clinique en l’absence de 

directives anticipées ? 
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I. INTRODUCTION 
 

A. LA FIN DE VIE EN FRANCE 
 
 Définition : la fin de vie désigne les derniers moments de vie d’une personne arrivant en 
phase avancée ou terminale d’une affection/maladie grave et incurable selon le code de la 
santé publique (11). 

 Le cadre législatif sur la fin de vie est apparu avec la loi du 22 avril 2005 appelée Loi 
LEONETTI. La première loi évoquant les droits des malades et à la qualité du système de santé 
date du 4 mars 2004 et précisait le droit de refuser un traitement mais sans informations 
précises sur la fin de vie (12). 

 Ces lois font suite à celle de 1999 qui visait à garantir l’accès pour tous au soulagement de 
la douleur et à des soins palliatifs en fin de vie. 

 En 2005, la loi impose l’interdiction d’obstination déraisonnable aux soignants, elle a aussi 
rendu possible la rédaction de directives anticipées et le choix d’une personne de confiance. 

 En 2010, il est inauguré l’Observatoire de la fin de vie qui a pour mission de mener des 
études sur la fin de vie en France. En 2016, les membres de l’observatoire font équipe avec 
ceux du Centre National de Ressources Soins Palliatifs pour créer le Centre National des Soins 
Palliatifs et de la Fin de Vie (13). 

 La fin de vie en France peut avoir lieu à l’hôpital, la part des décès à l’hôpital s’élève à 65 
% des patients. Il existe 3 types de structures dédiées aux soins palliatifs : des équipes mobiles 
de soins palliatifs, des lits spécialisés en soins palliatifs et des unités de soins palliatifs (12). 
Ces unités de soins sont apparues en 1986 avec la circulaire Laroque (14). Les lits identifiés 
palliatifs sont des lits réservés aux soins palliatifs au sein d’un service hospitalier pour les 
patients qui en ont besoin. Les unités de soins palliatifs sont des services hospitaliers dédiés 
uniquement aux soins palliatifs, composées d’une équipe pluridisciplinaire (médecins, 
infirmiers, aides-soignants, psychologues…). L’équipe mobile de soins palliatifs se déplace 
dans l’hôpital pour apporter son expertise aux professionnels qui en ont besoin au sujet de 
prise en charge spécifique. 

 En 2016, on compte 584 000 décès en France, et pour un quart d’entre eux, ils ont eu lieu 
à domicile (15). Alors que selon un sondage IFOP de la même année, 85 % des gens interrogés 
souhaitaient finir leur vie chez eux (16). L’organisation d’une fin de vie à domicile est 
supervisée par le médecin traitant après accord du patient et de sa famille. Il peut faire appel 
à différents intervenants comme Hospitalisation à Domicile (HAD), un Service de Soins 
Infirmiers à Domicile (SSIAD) ou des infirmiers à domicile.  

 Concernant la fin de vie en EHPAD, 90 000 décès surviennent chaque année (17) soit un 
résident sur cinq au cours de l’année 2015. Les trois-quarts de ces décès surviennent au sein 
de l’EHPAD, le quart restant arrive au cours d’une hospitalisation. L’entrée à L’EHPAD est 
plutôt subie par le résident plus que choisie, en effet dans les trois-quarts des cas ce n’est pas 
le résident lui-même qui prend la décision. Le premier motif d’entrée est le maintien à 
domicile impossible du fait de l’insécurité du logement, des complications liés à la maladie ou 
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de la dépendance, et des coûts des aides à domicile. La personne est contrainte d’accepter la 
solution proposée, c’est-à-dire l’entrée en EHPAD (17).  

 La culture soins palliatifs en EHPAD prend de l’ampleur au fil des années même si la 
situation palliative est encore trop tardivement identifiée. La question de la fin de vie avec les 
proches et les résidents est peu abordée par les professionnels de santé (17). Il est toutefois 
possible d’organiser une HAD en EHPAD ou de faire appel à l’équipe mobile de soins palliatifs. 
Malgré tout le recours à l’HAD en EHPAD reste très minoritaire, seul 8 % (18) font appel à cette 
organisation.  
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B. LES DIRECTIVES ANTICIPEES 
 
 Définition : les directives anticipées (DA) sont des instructions écrites qui permettent à 
toute personne majeure d’exprimer « sa volonté relative à sa fin de vie en ce qui concerne les 
conditions de la poursuite, de la limitation, de l’arrêt ou du refus de traitement ou d’acte 
médicaux, pour le cas où elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. » (19) 

 Elles ont été créées par la loi du 22 avril 2005 appelée loi Léonetti (1), elles avaient alors 
une durée de validité de trois ans. Le médecin devait en tenir compte sans pour autant avoir 
d’obligation à les suivre.  

 Le 3 aout 2016, 2 décrets de la loi de Claeys-Léonetti (loi du 2 février 2016) (2) entrainent 
deux grands changements sur l’application des directives anticipées : 

- Elles s’imposent à l’équipe médicale.  

o « Art. R. 4127-37-1.-I.-Lorsque le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté, 
le médecin en charge du patient est tenu de respecter la volonté exprimée par 
celui-ci dans des directives anticipées, excepté dans les cas prévus aux II et III 
du présent article. » 

o « II. En cas d'urgence vitale, l'application des directives anticipées ne s'impose 
pas pendant le temps nécessaire à l'évaluation complète de la situation 
médicale. »  

o « III. Si le médecin en charge du patient juge les directives anticipées 
manifestement inappropriées ou non conformes à la situation médicale, le refus 
de les appliquer ne peut être décidé qu'à l'issue de la procédure collégiale 
prévue à l'article L. 1111-11. Pour ce faire, le médecin recueille l'avis des 
membres présents de l'équipe de soins, si elle existe, et celui d'au moins un 
médecin, appelé en qualité de consultant, avec lequel il n'existe aucun lien de 
nature hiérarchique. Il peut recueillir auprès de la personne de confiance ou, à 
défaut, de la famille ou de l'un des proches le témoignage de la volonté 
exprimée par le patient. »  

- Elles n’ont plus de limite de validité mais restent révisables et révocables à tout 
moment.  

o « Les directives anticipées mentionnées à l'article L. 1111-11 s'entendent d'un 
document écrit, daté et signé par leur auteur, majeur, dûment identifié par 
l'indication de ses nom, prénom, date et lieu de naissance. La personne majeure 
sous tutelle peut rédiger des directives anticipées avec l'autorisation du juge ou 
du conseil de famille s'il a été constitué. » 
« Les directives anticipées peuvent être, à tout moment, soit révisées, soit 
révoquées. Elles sont révisées selon les mêmes modalités que celles prévues au 
premier alinéa pour leur élaboration. En présence de plusieurs écrits répondant 
aux conditions de validité, le document le plus récent l'emporte. »  
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 Selon l’étude de A. de Broca et All., la loi Léonetti est encore souvent mal connue dans 
certains EHPAD. Il existe également de grosses difficultés à aborder la question des directives 
anticipées et de la personne de confiance avec le résident et sa famille de la part des 
professionnels intervenants en EHPAD (10).  

 Tous les professionnels de santé de l’EHPAD, aides-soignants, infirmiers, médecins, 
psychologues devraient être formés davantage aux soins palliatifs et à l’accompagnement de 
la fin de vie afin d’améliorer l’accompagnement des résidents et faciliter les discussions autour 
des DA et de la fin de vie. (20) 

 Dans la population générale, il en est de même, la majorité des patients ne connaissent 
pas l’existence des DA mais ils y sont favorables. La désignation de la personne de confiance 
est davantage connue par la population (21). Malgré les interventions proposées pour 
promouvoir les DA, les objectifs ne sont que partiellement atteints. A l’échelle internationale, 
le taux de rédaction des DA reste faible, se situant entre 15 à 30 % (22). 

 Les professionnels exerçant en EHPAD sont en demande de formation spécifique en soins 
palliatifs afin de recueillir au mieux ces DA ou au moins permettre aux résidents d’avoir un 
espace de parole sur la fin de vie. Ils réclament aussi des moyens plus adaptés pour les patients 
présentant des troubles neurocognitifs (23).  

 La fin de vie est prévisible en France pour 83% des patients selon l’étude BMC Palliative 
care (24). Il existe bien une volonté de se projeter en situation de fin de vie pour certains 
patients afin de mieux se préparer, malgré tout de nombreux facteurs rendent l’exercice 
difficile : 

- La projection dans une situation médicale future se révèle complexe puisqu’il est 
impossible de savoir exactement ce qu’il va advenir. 

- L’analyse du rapport bénéfice-risque d’un traitement dépend de nombreux facteurs 
subjectifs et des représentations de chacun sur la maladie. 

- Le risque de sous-estimer ou méconnaître les capacités d’adaptation d’une personne. 

- La question de la validité d’une directive établie par une personne en constante 
évolution et interaction, décidant pour un futur inconnu (25).  
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C. LES EHPAD 
 
 Les EHPAD sont des établissements médicalisés pour l’accueil de personnes âgées de plus 
de 60 ans qui ont besoin d’aide et de soutien au quotidien. Ils proposent des prestations 
hôtelières, un accompagnement dans la perte d’autonomie et prennent en charge les soins 
médicaux et paramédicaux quand il y en a besoin (26). 

 En 2020, la France compte 1 place en EHPAD pour 10 personnes âgées de plus de 75 ans 
mais l’offre est très inégale sur le territoire. Le ratio est faible, 8 places pour 100 personnes de 
plus de 75 ans, en Ile de France et PACA contre un ratio supérieur à la moyenne nationale en 
Bretagne et Pays de Loire. Entre 2011 et 2015, le nombre de place au sein de ces 
établissements a augmenté de 5 % (3).  

 Ces établissements peuvent être publics (45 %), associatifs (31 %) ou privés commerciaux 
(24 %). En moyenne en 2020, le coût d’une chambre individuelle s’élevait à 2157 € par mois. 
Le tarif prend en compte l’hébergement et la catégorie de dépendance du résident en fonction 
de la classification GIR (cf. annexe 2). Plus le résident sera dépendant c’est-à-dire GIR 1/2, plus 
le tarif sera élevé.  

 L’étude EHPA de 2015 (3) met en évidence que 5,7 % de la population de plus de 65 ans 
vit en établissement pour personne âgée, ce pourcentage représente 728 000 personnes 
institutionnalisées.   

 Les EHPAD accueillent des résidents de plus en plus dépendants. Le niveau de dépendance 
est calculé à l’aide de la classification GIR. En 2017, le GIR moyen pondéré, qui définit le niveau 
moyen de dépendance des résidents d’un établissement, est passé à 726 contre 722 en 2016 
et 680 en 2010  (21). En 2015, 49 % des résidents avaient un GIR 1/2, 34 % avaient un GIR 3/4 
et 17% avaient un GIR 5/6 (3). 

 Les résidents sont pour les trois quarts des femmes, veuves, et de plus en plus âgés. La 
moitié d’entre eux ont plus de 87 ans et 5 mois (3) et 35 % souffrent d’une maladie 
neurodégénérative (3). 

 Ces établissements proposent des accueils spécifiques : 

- 47 % possèdent une unité Alzheimer (3). 

- 20 % ont un pôle d’activités et de soins adaptés (PASA). 

- 3 % comprennent une unité d’hébergement renforcé (UHR). 
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D.  CONCEPT D’AUTONOMIE / VULNERABILITE / TROUBLES 
NEUROCOGNITIFS 

 
 Définition de l’autonomie : c’est la capacité de se gouverner soi-même. Elle présuppose 
de jugements, c’est-à-dire de prévoir et choisir, de liberté d’agir, d’accepter ou de refuser en 
fonction du jugement. L’autonomie d’une personne relève ainsi à la fois de la capacité et de 
la liberté (28)(29).  

 Une personne autonome est capable d’agir par elle-même, de répondre à ses propres 
besoins sans être influencée. 

L’autonomie s’évalue via deux échelles : 

- Échelle ADL (activity daily living) : c’est une échelle d’activité physique qui apprécie la 
capacité à faire sa toilette, s’alimenter, s’habiller, se mouvoir. 

- Échelle i-ADL (instrumental activity daily living) pour les activités instrumentales, c’est 
à dire les achats, l’utilisation de moyen de transport, cuisiner, faire son ménage, 
prendre ses médicaments, gérer son budget ou l’utilisation du téléphone… (30). 

 En opposition à l’autonomie, il faut évoquer la dépendance qui se définit par 
l’impossibilité partielle ou totale pour une personne d’effectuer sans aide les activités de la 
vie, qu’elles soient physiques, psychiques ou sociales, et de s’adapter à son environnement 
(29).  

 

 Concept de vulnérabilité :  

 Chambers R. définit en 1989, la vulnérabilité comme un état renvoyant à une faiblesse, à 
l’insécurité ou à l’exposition à des chocs ou du stress (une situation mouvante) (31). 

 La vulnérabilité convoque deux notions : la fêlure (la zone fragile par où arrivera l’atteinte) 
et la blessure (conséquence de l’atteinte). Elle désigne alors la potentialité à être blessé (32). 

 En 2006, Schröder-Butterfill et Marianti ont proposé un cadre d’analyse dynamique où 
ils distinguent trois sous risques : le risque d’être exposé à la menace, le risque que la menace 
se matérialise et le risque de ne pas avoir la capacité d’y faire face (33). 
 
 Le terme entre dans le lexique pénal au cours des années 1980, où la vulnérabilité est 
considérée comme une circonstance aggravante majorant la peine. Elle est également un 
élément constitutif d’une infraction. Dans le code pénal, nous retrouvons six états de 
faiblesses physiques ou mentales qui sont : l’âge, la maladie, l’infirmité, la déficience physique 
ou psychique et la grossesse (32).  

 Dans le domaine médical, la vulnérabilité correspond au risque de développer ou 
d’aggraver des incapacités. Le risque est lié à l’âge, à l’état physique ou mental (34).  
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 Le vieillissement entraîne alors une vulnérabilité, qu’il soit physiologique ou pathologique. 
C’est un processus physiologique qui aboutit à une diminution des réserves fonctionnelles de 
l’organisme. Ce changement d’état rend alors le sujet vulnérable à toutes situations 
intercurrentes de stress qui peuvent se compliquer de décompensations multi systémiques 
brutales. Le sujet âgé fragile est à haut risque d’hospitalisation en urgence, 
d’institutionnalisation ou de décès (35). 

 La fragilité est définie comme un processus continue de vulnérabilité croissante qui 
prédispose l’individu au déclin fonctionnel et conduit à la mort. C’est une interaction 
complexe entre les capacités de la personne âgée et ses déficits qui résultent eux-mêmes de 
la combinaison de facteurs tels que l’âge, le sexe, le mode de vie, le niveau socio-économique, 
les comorbidités et les altérations cognitives et neurosensorielles (36). La Société française de 
gériatrie et de gérontologie a proposé de définir le syndrome de fragilité comme un marqueur 
de risque de mortalité et d’événements péjoratifs, notamment d’incapacités, de chutes, 
d’hospitalisations et d’entrée en institution (37). Le repérage de la fragilité permet de prédire 
le risque de perte d’autonomie, de chutes ou d’institutionnalisation dans un délai de 1 à 3 ans.  

Deux modèles d’évaluation (37) ont été validés : 

- Un fondé sur des critères « physiques » dit de Fried, qui évalue, chez les personnes 
âgées de 65 ans ou plus, cinq critères : la perte de poids involontaire de plus de 4,5 kg 
depuis 1 an, l’épuisement ressenti, la vitesse de marche ralentie, la diminution de la 
force musculaire et la sédentarité. Les patients sont dits fragiles si 3 critères ou plus 
sont retrouvés.  

- Un autre fondé sur des facteurs cognitifs et sociaux, dit de Rockwood, intégrant : la 
cognition, l’humeur, la motivation, la motricité, l’équilibre, les capacités pour les 
activités de la vie quotidienne, la nutrition, la condition sociale et les comorbidités. 

 Un questionnaire (cf. annexe 3) a été élaboré par le gérontopôle de Toulouse qui s’inspire 
du phénotype de Fried, a été retenu comme pertinent par le SFGG et le CNPG pour le repérage 
de la fragilité en soins primaires. Ce questionnaire peut être réalisé par le médecin traitant ou 
un autre soignant de premier recours comme l’infirmière, le kinésithérapeute, l’aide-
soignante ou le pharmacien. Il doit être réalisé à distance toutes pathologies aigues (37).  

 Pour l’évaluation de la fragilité, il est possible de s’aider du score de fragilité clinique. C’est 
une échelle visuelle en neuf points (cf. annexe 4) qui permet d’adapter la prise en charge en 
fonction du degré de fragilité des patients. Un autre score peut-être utile, celui de Lee qui 
estime le risque de mortalité à 4 ans chez les sujets âgés par un auto-questionnaire incluant 
l’âge, le sexe, les comorbidités, la consommation de tabac, la dépendance à la toilette, la 
dépendance pour la gestion de l’argent, l’IMC, la difficulté à tirer ou pousser un objet lourd 
ou la difficulté à marcher au-delà de 500 m (38). 
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 Les troubles cognitifs : ils regroupent un ensemble de symptômes incluant des troubles 
de la mémoire, de la perception, un ralentissement de la pensée et des difficultés à résoudre 
des problèmes. Ils peuvent être retrouvés comme symptômes dans certains troubles mentaux 
(psychoses, troubles anxieux…) mais ils sont surtout synonymes de lésions cérébrales. Ils 
apparaissent à des degrés divers dans les maladies neurodégénératives type maladie de 
Parkinson ou d’Alzheimer, trouble cognitif sénile…) ou lors d’un traumatisme crânien avec 
atteinte cérébrale (39). 

Selon le DMS- 5, un trouble neurocognitif est une réduction acquise, significative et évolutive 
des capacités dans un ou plusieurs domaines cognitifs. Ce déclin est persistant, non expliqué 
par une dépression ou des troubles psychotiques, souvent associé à un changement de 
comportement, de personnalité (40).  

Ils sont classés en : 

- TNC majeur : une réduction des capacités dans un ou plusieurs domaines cognitifs 
suffisamment importante pour ne plus être capable d’effectuer seul les activités de la 
vie quotidienne (perte d’autonomie). 

- TNC mineur : les capacités sont préservées et permettent d’effectuer seul les activités 
de la vie quotidienne (40). 

La confusion est la première phase retrouvée dans les maladies neurodégénératives, telles 
qu’Alzheimer ou la maladie à corps de Lewy. Elle engendre un risque de décompensation 
brutale du statut cognitif fragile. Elle devient un véritable marqueur de fragilité cognitive. Le 
déclin cognitif joue un rôle essentiel dans le concept de fragilité d’une personne âgée (41). 

 En France, les TNC toucheraient directement plus de 1,2 million de personnes et environ 
deux tiers d’entre elles seraient atteintes de la maladie d’Alzheimer. Après 60 ans, le taux de 
prévalence est estimé à 40 pour 1000 personnes. Il augmente progressivement à 180 pour 
1000 après 75 ans et atteint près d’une personne sur deux après 90 ans (42).  

 Dans les EHPAD, près de la moitié des résidents présentent une maladie de type 
Alzheimer. Les troubles neurocognitifs concernent 71 % des personnes les plus dépendantes, 
c’est-à-dire classé GIR 1. La mise sous tutelle concerne quant à elle un quart des résidents (17). 
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E.  REVUE DE LA LITTERATURE GENERALE 
 
 Les recherches bibliographiques ont été effectuées via PubMed avec les termes MeSH 
suivants : 

- Advances directives pour directives anticipées. 

- Cognition disorder pour les troubles cognitifs. 

- Residential facilities pour EHPAD. 

- General pratitioner pour le médecin généraliste. 

- End of life pour les soins de fin de vie. 

Ces différents mots clés ont été traduits en anglais via le portail HeTOP (Health Terminology 
Ontology Portal) 

Les associations de mots clés suivants ont répertorié : 

- 84 résultats pour Advances directives AND cognition disorder  

- 527 résultats pour Residentials facilities AND advances directives 

- 69 résultats pour General pratitioner AND advances directives AND end of life 

Seulement les articles datant d’après les années 2000 ont été conservés, ce qui représente 
480 articles. 

En retirant les doublons et les articles hors sujet, qui traitaient de la nutrition parentérale ou 
l’utilisation de sonde parentérale chez les personnes avec des troubles cognitifs, du suicide 
médicalement assisté et de l’euthanasie. Ils abordaient également les DA et la fin de vie chez 
certaines communautés spécifiques. Au total, 139 articles ont été retenus. 

Après relecture, 52 articles ont été conservés pour la bibliographie. Le reste étant trop éloigné 
du sujet de la thèse. 
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Flow Chart 1:  

 

 

 

 

 

 

 

« On a cru au pouvoir de la médecine comme on peut croire en Dieu. On a oublié de penser 
sa propre finitude, au sens de la condition humaine : naître et mourir. » Pr Didier SICARD (25). 
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1. Les Directives anticipées, état des connaissances  
 
 Les attitudes des patients et des familles face au DA sont positives, toutefois, il existe un 
manque de connaissances qui est renforcé par le tabou social lié à la mort. Ce qui limite le 
recours à la rédaction des DA (43). De plus, ni les PA, ni les médecins ne disposent 
d’informations suffisantes sur les DA. Davantage de campagnes d’informations ou d’activités 
éducatives spécifiques seraient à prévoir (44).  

 Certains articles mettent en évidence que la présence de troubles cognitifs est susceptible 
d’augmenter le taux de rédaction de DA. Les patients jeunes, mariés et avec des antécédents 
familiaux de troubles neurocognitifs sont plus motivés à écrire leur DA. Les femmes auraient 
tendance à avoir plus de DA. Ces patients font davantage de démarches pour désigner une 
personne de confiance que les patients atteints de maladie chronique autre que cognitive 
(45). Pour les patients atteints de multimorbidités (en particulier les troubles neurocognitifs, 
les cancers et les AVC) la mention de ne pas réanimer est d’autant plus présente (46). 

 Chez les patients australiens atteints de troubles cognitifs, ils sont près de 60 % à disposer 
d’un document de planification préalable des soins, mais dans seulement la moitié des cas, il 
a été rempli par la personne elle-même (47).  

 Il est toutefois nécessaire d’améliorer encore ce taux, car ces personnes ont une occasion 
limitée dans le temps pour planifier les décisions médicales concernant leur fin de vie (48). Les 
objectifs de soins doivent être abordés au plus tôt dans l’évolution de la maladie (49). De plus, 
la présence de DA chez les résidents atteints de troubles cognitifs est corrélée à une meilleure 
qualité de la mort. Pour leurs proches, la détresse émotionnelle est plus faible quand les 
souhaits sont écrits (50).  

 Pour tous les patients dont les résidents d’EHPAD, il est légitime de réévaluer 
régulièrement les DA, car les souhaits peuvent évoluer au cours du temps (51). 

 Une étude australienne a montré que la prévalence des DA est significativement plus 
élevée dans les établissements pour personnes âgées dépendantes (47,7 %) comparativement 
aux hôpitaux (15,7 %) et aux cabinets de médecine générale (3,2 %) (52) (53). Il faudrait que 
les médecins généralistes soient plus à l’aise à l’idée de parler de mort et des questions de fin 
de vie avec leur patient afin d’augmenter les DA en pré hospitalier (54). 

 Il existe une différence de prévalence de DA entre les zones urbaines et rurales. Les DA 
sont bien vues en milieu rural et leur prévalence est plus importante qu’en zone urbaine (55).  

 Le succès de la planification des soins dépend de la discussion et des exigences des 
patients : leur volonté à en discuter, de leur maladie, de la mort et de leur rôle dans la prise 
de décision en matière de soin. Ces consultations peuvent aboutir à des DA ou au rejet éclairé 
de la planification préalable des soins (PPS) (56).  
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2. Un besoin de formation  
 
 La formation autant théorique que pratique (57) du personnel de santé à la planification 
préalable des soins est un des points essentiels à améliorer au fils des prochaines années afin 
d’accompagner et d’informer les personnes âgées ainsi que leur famille sur les possibilités et 
les choix en matière de fin de vie (58). Cette formation doit se faire au sens large et inclure les 
médecins tout comme les infirmiers qui sont les professionnels les plus proches des patients, 
ou les aides-soignants (59). La participation de tous les membres de l’équipe médicale 
augmente la probabilité que les patients rédigent des DA (60). L’amélioration de la 
collaboration entre les spécialistes des soins palliatifs et les médecins généralistes 
permettraient d’augmenter le confort et la qualité de vie des patients atteints de troubles 
cognitifs (61). Une meilleure formation en soins palliatifs est demandée par le personnel 
infirmier des EHPAD et par les médecins généralistes qui sont critiques sur les soins de fin de 
vie apportés dans ces établissements (62). 

 L’option d’un modèle standardisé, partiellement pré formulé pourrait être utile pour les 
patients (63) et leur faciliterait la prise de décision. La présentation d’une vidéo concernant la 
planification personnalisée de soins aux familles de résidents atteints de troubles cognitifs 
avancés permettrait une meilleure concordance sur les soins souhaités et les directives 
anticipées (64).  

 Malgré le manque de temps, le personnel est prêt à se former pour gagner en tranquillité 
d’esprit (65).   

 

3. La place des troubles cognitifs dans les prises de décisions  
 
 La présence d’une maladie mentale grave n’empêche pas de donner une préférence en 
matière de traitement en suivant des scénarios prédéfinis (66). Après l’évaluation des 
capacités cognitives de résidents d’EHPAD, l’étude de ALLEN & all. a montré que 82,4 % 
d’entre eux pouvaient exprimer une préférence de traitement. Toutefois, un nombre non 
négligeable n’est pas apte à comprendre les alternatives de traitement ou à apprécier les 
conséquences de leur choix (67).  

 La déficience cognitive semble influencer les préférences de traitement pour le maintien 
en vie, plus elle augmente plus les personnes optent pour des interventions thérapeutiques 
(68). 
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4. Les souhaits des résidents d’EHPAD et leur famille  
 
 Les résidents vivants en EHPAD souhaitent une amélioration de la prise en charge de la 
douleur, des directives anticipées et de la santé mentale (69). L’utilisation des DA réduit le 
recours au service de soins de santé sans affecter la satisfaction des prises en charge ou la 
mortalité (70). Ils seraient plus susceptibles de rédiger leur DA dans l’année qui suit leur entrée 
en EHPAD (71), pour se faire une intervention sur le sujet doit arriver tôt dans la prise en 
charge des nouveaux arrivants en incluant les aidants familiaux. Cela permettrait aux familles 
de comprendre la situation et de participer au processus de décision (72). Les recherches 
soulignent l’importance de la communication entre les patients et leur famille, sur les 
préférences de fin de vie (73). 

 Il ne faut pas nier qu’il existe une différence modérée entre les souhaits de fin de vie des 
patients et de leurs conjoints. Cette différence est à prendre en compte chez les patients 
atteints de troubles cognitifs (74).  

 Il y a une augmentation des DA lorsque des explications claires sont données aux résidents 
et que leur consentement sur les soins de fin de vie sont recherchés (75). Des entretiens avec 
des spécialistes en soins palliatifs pour les résidents et leur famille sont d’une grande aide et 
leur permettent de clarifier certaines situations (76). Des procédures et des documents 
normalisés sont nécessaires pour améliorer la qualité de la planification des soins pour les 
résidents d’EHPAD (77). La réussite de la PPS ou des DA dans les EHPAD dépend de la présence 
d’infirmiers experts, de la discussion, de l’éducation et la présence d’une équipe 
multidisciplinaire (20).  

 La discussion préalable sur les soins de fin de vie est très importante aussi avec le médecin, 
car les études montrent que les décisions de fin de vie varient en fonction du contexte 
personnel du médecin qui prescrit les soins (78).  

 

5. Lorsque les DA sont présentes  
 
 Sur le plan des directives anticipées lorsqu’elles sont rédigées, les patients atteints de 
troubles cognitifs font le choix de soins beaucoup moins agressifs de fin de vie (79). La 
présence de DA facilite le recours aux soins palliatifs (80), réduit la probabilité d’être transféré 
à l’hôpital par rapport aux résidents qui n’ont pas de DA (81) (82) ainsi que la durée du séjour 
hospitalier (83). Leur présence permet également de réduire les incompréhensions entre le 
personnel médical et la famille (80). Une autre étude a montré qu’un programme spécifique 
de soins de fin de vie améliorerait la qualité des soins dans les établissements qui y ont recours 
en modifiant leur pratique clinique, leur organisation et leur relation avec le système de santé 
(84). La planification préalable des soins en concertation avec les patients et leur famille rend 
meilleure leur adhésion aux soins (85). Elle est également efficace pour réduire les incertitudes 
des aidants familiaux dans les prises de décisions des soins et pour améliorer leur perception 
des soins donnés (86).  
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6. Place du médecin traitant  
 
 La place du médecin généraliste est centrale (87) chez les patients atteints de troubles 
cognitifs et leurs familles afin de s’organiser au stade précoce de la maladie. Il faut améliorer 
leur connaissance sur les troubles cognitifs et les services locaux afin d’accompagner au mieux 
ces patients (88). Pour les MG, les DA sont surtout un outil leur permettant d’ouvrir le dialogue 
sur la fin de vie (89). 

 

7. Place des familles  
 
 Pour les familles et les patients, il est important que les professionnels de santé répondent 
au besoin en soins quotidiens de leur proche. Toutefois, les médecins et les soignants 
soulignent la difficulté des décisions de fin de vie en conjonction avec les attentes et les 
espoirs élevés des familles et des patients (90). Dans le cas de troubles cognitifs, la rédaction 
des DA est variable. L’option acceptable et faisable serait d’engager la conversation avec le 
résident dans la mesure du possible, sa famille et le personnel des EHPAD (65). Chez les 
patients atteints de troubles cognitifs, les discussions sur les soins à apporter sont dirigées par 
les soignants ou la famille. Une étude montre un niveau faible de congruence entre les deux 
partis, celui des soignants d’un côté et des soutiens familiaux de l’autre (91). Lorsque les 
troubles cognitifs sont avancés, les familles de ces patients doivent être informées et 
soutenues en ce qui concerne les décisions relatives aux soins de fin de vie (92).  

 Depuis quelques années, l’émergence de la crainte de la procédure judiciaire pourrait 
influencer les décisions médicales. L’étude colombienne de 2020 montre que les médecins 
initient des techniques d’alimentation artificielle et des réanimations cardiopulmonaires 
même en l’absence de bénéfices attendus de peur de poursuite et des confrontations avec les 
familles (93).    

 

8. Problématique  
 
 Actuellement, les situations où les patients avec des TNC en fin de vie sans DA en EHPAD 
sont fréquentes. Ce phénomène s’explique par le manque de connaissances des patients au 
sujet des DA, un défaut de conversations sur les soins de fin de vie tant avec les familles que 
les professionnels ainsi d’un temps limité pour faire connaître ses préférences en matière de 
fin de vie en raison de la présence de TNC, comme le montre la revue de la littérature générale. 
Devant le manque de projet de soins de certains patients, la famille peut être sollicitée pour 
les questions de soins de fin de vie. Il en découle la problématique suivante : 

 Quelle conséquence peut avoir la famille sur les décisions de fin de vie chez les patients 
vivants en EHPAD en l’absence de directives anticipées, présentant des troubles 
neurocognitifs ? 

 



 17  

II. METHODE 
 
 Revue de la littérature non systématisée inspirée du protocole PRISMA. 

La recherche d’articles a été réalisée sur PubMed avec les termes MESH suivants : 

- « Family » pour famille. Définition : ensemble de personnes unies par un lien de 
parenté ou d’alliance (94). 

- « End of life » pour fin de vie. Définition : période correspondant aux derniers mois, 
aux dernières semaines ou derniers jours d’une personne atteinte d’une affection 
évolutive et incurable (95). 

- « Aged living residential facilities » pour personne âgée vivant en EHPAD. Définition : 
personne avancée en âge vivant dans une maison de retraite médicalisée, pouvant 
justifier d’équipements adaptés et d’un personnel spécialisé lui permettant d’accueillir 
des résidents autonomes à très dépendants (atteints de la maladie d’Alzheimer ou de 
maladies dégénératives, par exemple) (96). 

 Cette recherche: « Family AND end of life AND aged living residential facilities” a abouti à 
200 résultats. La sélection des articles a été faite à partir de l’année 2005, date à laquelle est 
apparue la loi Leonetti, il reste alors 155 articles. 

 Une deuxième recherche avec les mots clés : « End of life decision » pour décision sur la 
fin de vie associée à « family » et « aged living residential facilities » a regroupé 46 résultats. 
Puis 30 articles ont été retenus à partir de l’année 2005.  

 Après avoir retiré les doublons et les articles hors sujets qui abordaient l’isolement, la 
spiritualité, la place de la dignité, l’utilisation de la PPS aux urgences, le risque suicidaire ou 
encore le besoin de soutien des proches. Il a été retenu 16 articles. Après relecture, 13 articles 
ont été sélectionnés pour l’étude, les trois restants s’éloignant trop du sujet. 
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Flow chart 2 : 

 

             

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Références identifiées 
via recherche 

n = 246

Articles retenus 

n= 185

Articles hors sujet, 
doublons, éloignés du 

sujet n = 172

Articles sélectionnés

n = 13

Articles antérieurs à 
2005 n =61
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III. RESULTATS 
 

Tableau 1 : caractéristiques des articles et principaux résultats 

 

Article 
Année et 

provenance 
Objectif Méthode Résultats principaux Critique 

Barriers and facilitators to optimal 
supportive end-of-life palliative 
care in long-term care facilities: a 
qualitative descriptive study of 
community-based and specialist 
palliative care physicians' 
experiences, perceptions and 
perspectives (100) 

2020 

Amérique 
du nord 

Exploration des obstacles et des 
facteurs facilitant la prestation 
de soins palliatifs de soutien 
optimaux 

Qualitative 

Entretien semi 
structuré 

Obstacles : le manque de connaissances 
des familles sur la fragilité, les attentes 
irréalistes, les réactions émotionnelles 
face au deuil. 

Facteurs facilitants : les émotions sont 
des moyens d'entendre et de valider les 
préoccupations des familles. Les 
conversations sur les objectifs de soins et 
des plans de soins anticipés dès le début 
de la maladie. 

Point de vue du 
médecin 
uniquement. 

Absence de 
comparaison entre 
les milieux ruraux et 
urbains. 

Family Caregiving and Place of 
Death: Insights From Cross-
national Analysis of the 
Harmonized End-of-Life Data (105) 

2021 

USA et 
Europe 

La prise en charge familiale de 
la fin de vie est associée au lieu 
de décès 

Quantitative 

Régression 
logistique 
multinomiale 

Avoir des enfants co-résidents ou un 
conjoint diminuent la probabilité de 
mourir à l'hôpital. Influence considérable 
de la famille sur les conditions entourant 
la mort 

Données reposant 
sur les enquêtes HRS 
et SHARE qui 
n'évaluaient pas 
exactement les 
mêmes informations 
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"A good death but there was all 
this tension around"- perspectives 
of residential managers on the 
experience of delivering end of life 
care for people living with 
dementia (101) 

2021 

 

Australie 

Description des expériences et 
des défis auxquels font face les 
responsables qui dispensent 
des soins de fin de vie à des 
résidents atteints de troubles 
cognitifs. 

Qualitative 
 

Entretien semi 
structuré 

Besoin d'évaluer les connaissances des 
familles sur les troubles cognitifs. Les 
familles ne sont jamais sures des souhaits 
de fin de vie de leur proche. La Difficulté 
de décider pour quelqu'un qu'elle pleure. 

Équilibre à trouver entre les souhaits de 
la famille de prolonger la vie et leurs 
propres priorités pour fournir des soins 
de confort. 

Prise en charge de la 
fin de vie selon un 
modèle spécifique : 
cottage groupé 

Concordance of Family and Staff 
Member Reports About End of Life 
in Assisted Living and Nursing 
Homes (99) 

2010 

 

USA 

Description de la concordance 
des perspectives de la famille et 
du personnel après la mort sur 
les soins de fin de vie 

Quantitative 

Le décès est plus attendu chez le 
personnel soignant que la famille. La 
discordance des perspectives est 
importante au sujet du fardeau des 
symptômes et de l’évolution de la 
maladie. 

Nombre de 
questions limitées 
pour évaluer la 
concordance des 
perspectives. Peu de 
mesure sur 
l'interaction entre les 
professionnels et les 
familles. 

End-of-life care in a nursing home: 
a study of family, nurse and 
healthcare aide perspectives (102) 

2005 
 
 

Canada 

Identifier les points communs 
entre les familles, les infirmiers 
et les AS dans les dernières 
heures de vie 

Qualitative 
descriptive 

L'ambivalence des membres de la famille 
à l'égard de la mort et la crainte que leur 
proche meure seul. Une meilleure 
formation de la prise en charge de la fin 
de vie par les équipes est nécessaire. 

Petit nombre de 
famille dans le 
projet. 
Famille globalement 
satisfaite de leur 
expérience de la 
mort 
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A national profile of kinlessness at 
the end of life among older adults: 
Findings from the Health and 
Retirement Study (109) 

2021 

 

USA 

Description de l'association soin 
de fin vie et absence de famille. 
L’absence de proche entraîne-t 
’elle une majoration des soins 
de fin de vie et de décès à 
l’hôpital ? 

Quantitative 
descriptive 

Ils reçoivent moins d’heures de soins au 
moment de la fin de vie et sont moins 
susceptibles de mourir à leur domicile 
que ceux ayant une famille. 

Il y avait moins de comorbidités chez les 
gens sans liens de parenté. 

Biais de survivant 
dans la population 
étudiée. 

Faible taille de 
l’échantillon. 

Abstraction des amis 
ou proche en dehors 
des liens de parenté. 

Being a close family member of a 
person with dementia living in a 
nursing home (103) 

2017 

 

Suède 

Vécu des membres de la famille 
des personnes atteintes de 
troubles cognitifs lors de 
l’institutionnalisation 

Qualitative 
descriptive 

Sentiment de soulagement lors du 
transfert même si la décision a été 
difficile à prendre. Ils continuent 
d’apporter leur aide bien qu’elle soit de 
plus en plus limitée avec l’évolution de la 
maladie. Manque d’activité pour les 
résidents 

Petit échantillon de 
participants. 
Entretiens courts 
limitent la fiabilité. 
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End-of-life care communications 
and shared decision-making in 
Norwegian nursing homes - 
experiences and perspectives of 
patients and relatives (97) 

2015 

 

Norvège 

Qu’est-ce que les proches 
savent des préférences de fin 
de vie du patient ? Dans quelles 
mesures proches et patients 
souhaitent ‘ils être impliqués 
dans les soins de fin de vie ? 

Qualitative 
explorative 

Absence de discussions sur les attentes 
des résidents sur leur valeur et leur 
préférence. La plupart n’en avait pas 
parlé non plus avec leur famille. Les 
familles souhaitent aborder ce sujet mais 
au moment opportun, pour certains 
lorsque la santé se détériore, d’autre le 
plus précocement possible. 

Lors de modifications de l’état de santé 
certains veulent tout savoir, tandis que 
d’autre font confiance au personnel. 

Il en est de même pour la prise de 
décisions médicales, certaines veulent 
savoir et décider pour elle-même. Tandis 
que d’autres font confiance au personnel 
pour prendre la bonne décision. 

Les proches craignent d’être responsable 
de l’issue, veulent être consultés mais 
angoisse à l’idée de prendre la décision 
finale. 

Patients interrogés 
souffraient de 
troubles cognitifs 
donc données non 
extrapolables à 
l’ensemble de la 
population. 

Choix des maisons de 
retraite selon les 
connaissances et les 
recherches des 
auteurs. 
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Family caregiver involvement for 
long-term care residents at 
the end of life (107) 

2012 

 

USA 

Examiner l’implication des 
familles dans les soins chez les 
résidents d’EHPAD. 

Quantitative 
descriptive 

Les aidants familiaux sont présents pour 
les résidents d’EHPAD pour les repas, la 
surveillance des soins, le respect de leur 
volonté. Ils le sont d’autant plus quand la 
fin de vie est proche. Les filles sont plus 
présentes pour les patients dans cette 
étude. Définir le rôle que souhaite avoir 
les familles ainsi que leur besoin de 
soutien. 

Biais de 
mémorisation car il a 
été demandé de se 
souvenir de faits qui 
ont eu lieu 1 mois et 
1 an avant le décès. 

Biais de sélection de 
l’échantillon (moins 
de données que pour 
les établissements 
de soins primaires ou 
de soins palliatifs) 

Family Oversight and the Quality 
of Nursing Home Care for 
Residents with Advanced 
Dementia (106) 

2009 

 

USA 

Examiner l’association entre la 
durée des visites 
hebdomadaires de la famille 
auprès du résident et les 
mesures indicatives de la 
qualité des soins de fin de vie. 

Quantitative 

La qualité des soins de fin de vie est 
moins bonne lorsque le temps de visite 
hebdomadaire est inférieur à 1 h ou 
supérieur à 7 h par rapport aux résidents 
recevant entre 1 et 7 h de visite 
hebdomadaire. La qualité de vie est 
inférieure pour ceux qui reçoivent plus de 
7h de visite par rapport à ceux qui en 
reçoivent moins d’une heure (plus 
d’escarre, plus de douleur, plus de signe 
de dyspnée). 

Durée des visites 
familiales estimée 
par le personnel 
(biais de rappel). 

Les autres systèmes 
de surveillance ne 
sont pas pris en 
compte (appel 
téléphonique). 

Ne concerne que les 
résidents atteints de 
troubles cognitifs 
sévères. 
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Next of kin’s quality of life 
before and after implementation 
of a knowledge‑based palliative 
care intervention in nursing homes 
(98) 

2019 

 

Suede 

L'intervention éducative en 
matière de soins palliatifs 
améliore-t-elle la qualité de vie 
des proches de résidents des 
EHPAD ? 

Quantitative 

Augmentation de la capacité d’effectuer 
des activités de la vie quotidienne dans le 
groupe d’intervention. Dans le groupe 
contrôle, diminution de la santé générale 
et du score énergie et fatigue. 

Peu de différence entre les 2 groupes. 

Les proches ne se 
considèrent pas 
comme la cible de 
l’intervention. 
Méthode 
d’évaluation de la 
qualité de vie peu 
utilisée chez les 
proches de 
personnes 
dépendantes. 

Preferences versus Practice: Life-
Sustaining Treatments in Last 
Months of Life in Long-Term Care 
(108) 

2010 

 

USA 

Estimer la prévalence des 
décisions anticipées de fin de 
vie et les caractéristiques qui 
sont associées au respect de ces 
décisions. 

Quantitative 

Les aidants familiaux qui prennent des 
décisions avec les médecins sont plus 
susceptibles d’avoir fait des études 
secondaires, s’ils déclarent une 
participation élevée au soin ou un grand 
nombre de visite. 

La plupart des résidents ne voulaient ni 
RCP ni tube d’alimentation. Un état de 
santé stable menait moins à la prise de 
décisions anticipées. 

L’échantillon est 
limité et l’effectif 
était faible. Les 
raisons du non-
respect des décisions 
ne sont pas connues. 
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What will happen to my mom? A 
grounded theory on nurses’ 
support of relatives’ end-of-life 
decision-making process for 
residents living with dementia in 
long-term care homes(104) 

2022 

 

Montréal, 
Quebec 

Soutien des infirmières aux 
proches qui prennent des 
décisions de fin de vie pour une 
personne âgée atteinte de 
troubles cognitifs. 

Qualitative 

Pour les parents, la perte de la qualité de 
vie correspond au moment où leur 
proche ne les reconnaît plus ou est 
associée à une incapacité de s’alimenter, 
à un manque de conscience ou des signes 
d’inconfort. Une relation de confiance est 
indispensable entre les familles et les 
infirmiers. La confiance était présente 
lorsque les infirmières étaient pro-
actives (anticiper les problèmes, 
répondre aux différentes questions, 
informer directement lors d’une 
modification d’un traitement). 

Les parents ont un sentiment de 
culpabilité à accepter les soins palliatifs 
ou les soins de confort, plutôt que 
curatifs. Ils ont l’impression 
d’abandonner leur proche, que les soins 
seront de mauvaise qualité. Importance 
d’une communication claire de la part 
des infirmières. Les proches ont besoin 
d’assister aux signes de progression de la 
maladie. 

Absence 
d’échantillon ayant 
eu des relations 
conflictuelles avec 
l’équipe soignante. 

Homogénéité des 
origines ethniques et 
culturelles des 
proches. 

Le manque de 
participation des 
autres membres de 
l’équipe soignante. 
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De ces treize articles sélectionnés, il ressort les idées suivantes : 

A. Informations des patients  
 
 L’étude de Glerberg et al. (97) met en évidence que les résidents d’EHPAD ont peu de 
discussion sur leur souhait et leur préférence sur la fin de vie, tant avec le personnel médical 
que leur famille. Certains le regrettent tandis que d’autres jugent qu’il n’est pas utile d’en 
parler, ils font confiance aux personnels pour prendre ces décisions.  

 Les proches des patients ont besoin que les conversations sur la fin de vie se fassent, de 
préférence à l’initiative des professionnels de santé, mais surtout « au bon moment ». Le bon 
moment étant jugé par certains comme l’instant à partir duquel la santé de leur proche se 
détériore alors que pour d’autres le plus tôt possible serait l’idéal afin de se préparer et 
d’anticiper les décisions difficiles.  

 La majorité des patients souhaitent être informée de l’évolution de leur maladie. Une 
minorité désire ne rien savoir, car ils considèrent « qu’après un certain âge, il faut faire 
confiance ».  Certains patients veulent être impliqués dans la prise de décision, tout comme 
les proches. Cependant, les familles ne veulent pas être responsables de la décision, c’est trop 
difficile émotionnellement pour eux. Les proches sont rassurés de savoir qu’ils sont consultés 
tout en sachant que la décision finale revient à l’équipe médicale.   

 Bökberg et al. (98) ont évalué l’impact d’une intervention éducation sur les soins palliatifs 
dans la qualité de vie de patients vivant en EHPAD. Dans le groupe où l’intervention a eu lieu, 
ils notent une amélioration de la capacité à effectuer des gestes de la vie quotidienne.  
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B.  Les attentes familiales 
 
 L’étude de Rich et al. (99) révèle que la mort des résidents d’EHPAD est beaucoup plus 
attendue chez le personnel soignant (70,2 %) que chez les familles des résidents (51,5 %).  

 Cette différence s’explique en partie par les attentes irréalistes des familles de patients 
comme le montre l’étude de Harasym et al. (100). Leur manque de connaissances sur les 
troubles cognitifs, l’évolution de telles pathologies ou les fragilités de leur proche, expliquent 
les espoirs démesurés des familles. Une autre étude met également en avant ce phénomène, 
celle de Borbasi et al. (101), pour eux le manque de connaissances des familles sur le caractère 
évolutif et irréversible des troubles cognitifs rend difficile l’instauration de soins de confort 
chez ces patients. Il est primordial d’expliquer aux familles l’évolution que va subir leur proche, 
tout en étant sûre qu’elles soient prêtes à l’entendre. Il faut également se renseigner sur leurs 
attentes et leurs souhaits, ce qui permettrait de voir si l’équipe soignante et les proches sont 
sur le même plan de soin.  

 Il est difficile pour les soignants de faire face aux demandes de soins curatifs lorsqu’il est 
pour eux tant de mettre en place des soins de confort (101). Cette différence d’objectif de 
soins s’explique par une discordance de perspectives entre les soignants et la famille sur le 
fardeau des symptômes. La famille a tendance à minorer ces symptômes par rapport à 
l’équipe soignante (46,6 % vs 39,6 %) (99).  

 Les réactions émotionnelles face au deuil sont des facteurs limitants de soins de fin de vie 
optimaux. Toutefois, les émotions des familles sont des moyens d’entendre leurs 
préoccupations. Tandis que la communication et les explications sur les soins de confort sont 
des facteurs facilitateurs pour la mise en place de ce type de soin (100).  

 La promotion et l’explication des soins de confort sont essentielles pour qu’il y ait une 
cohésion entre les familles et les soignants. Il ne faut pas oublier que les familles peuvent avoir 
la sensation d’abandonner leur proche en optant pour ce type de soin (101). 
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C. L’ambivalence des sentiments 
 
 Goodridge et al. (102) montre une ambivalence chez les membres de la famille à l’égard 
de la mort, la difficulté à dire au revoir à leur proche et la crainte qu’il ne meure seul. Il ressort 
un besoin de formation supplémentaire sur la fin de vie pour les équipes médicales afin de 
faire face aux questions et de rassurer les patients ainsi que leur famille.  

 Dans l’étude de S.Cronfalk et al. (103), les familles qui prennent la décision de placer leur 
proche atteint de troubles cognitifs dans un établissement spécialisé sont partagées entre le 
sentiment de soulagement lors du transfert et celui de la culpabilité d’avoir pris ce genre de 
décision. Soulagement d’une part, devant un besoin en soins toujours plus important, avec la 
sensation d’être dépassée par l’évolution des symptômes. Et la culpabilité d’autre part, dans 
le sens où il est toujours possible de faire plus pour garder leur proche à domicile.  

 Les proches rencontrent des difficultés avec l’instauration de soins palliatifs, car ils les 
associent à l’abandon, autant de leur part que de celle de l’équipe soignante. Ils craignent une 
mauvaise qualité des soins. Un sentiment de culpabilité apparaît lors de cette prise de 
décisions, ils se demandent s’ils pourraient faire plus. Il existe toujours un espoir de guérison 
chez les familles (104).  

 Une fois l’institutionnalisation faite, les familles s’investissent différemment dans la prise 
en charge de leur proche. Elles surveillent les soins, viennent manger auprès d’eux, même si 
leur aide au fil de l’évolution de la maladie devient de plus en plus limitée (103). Ils se sentent 
responsables du suivi et de l’évaluation de la qualité des soins (103). 
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D. La relation de confiance 
 
 Pour les équipes de soins, il est nécessaire qu’une confiance s’installe au sein de l’équipe 
pour donner les meilleurs soins possibles (100). Les médecins généralistes jouent un rôle 
déterminant dans l’acceptation par la famille de la mise en place de ce type de soins. Ils ont 
un rôle également important en prescrivant les médicaments nécessaires et en retirant ceux 
qui deviennent inappropriés (101).  

 La confiance doit être présente également au sein de l’équipe. L’inconfort face à la mort 
des infirmières et des aides-soignants est à prendre en compte pour que les soins soient 
optimaux : « Des infirmières ont peur de donner de la morphine parce qu’elles pensent : oh, 
si je la donne et que c’est la dernière dose, je les ai tués »(101). Les médecins demandent que 
les infirmiers et les aides-soignants soient mieux formés sur l’évaluation des symptômes de 
douleur et d’anxiété chez les patients atteints de troubles cognitifs (100). 

 L’étude de Daneau S. et al. (104) montre que les infirmières abordent le sujet de la fin de 
vie avec les membres de la famille quand certains signes annonciateurs apparaissent comme 
la perte de tonus musculaire entrainant des troubles de la déglutition, une baisse significative 
de la capacité de marcher ou de la tolérance. Pour les familles, les signes d’une perte de 
qualité de vie de leurs proches sont les moments où ils ne les reconnaissent plus, où ils sont 
dans l’incapacité de s’alimenter, quand les troubles de consciences apparaissent ou des signes 
d’inconfort (104).  

 La relation de confiance entre les proches et les infirmières est essentielle pour que les 
décisions soient prises et pour qu’elles puissent les soutenir au mieux. Pour ce faire, les 
proches ont besoin de voir les mêmes personnes, de s’assurer que les gestes techniques soient 
bien réalisés. Ils ont besoin de transparence et de personnes proactives qui vont leur expliquer 
ce qu’il se passe ou ce qu’il a pu se passer en leur absence (104).  

 Il est indispensable de fournir des informations claires aux proches sans utiliser 
d’euphémisme pour qu’ils comprennent bien l’état dans lequel est leur parent (104). 

 L’apport de soins spirituels a été évoqué comme facteurs facilitants les soins de fin de vie, 
il serait intéressant de pouvoir faire appel à un prêtre, un rabbin ou un imam… En fonction 
des croyances des patients (100). 
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E. L’influence familiale sur les soins de fin de vie 
 
 Ailshire et al. (105) montre une diminution de la mortalité à l’hôpital quand le patient 
malade a un conjoint ou un enfant co-résident (Odds Ratio : 0,78). L’influence de la famille est 
considérable sur les conditions de fin de vie des patients.  

 Dans l’étude de Plick et al. les patients qui n’ont pas de famille reçoivent moins d’heures 
de soins (34,7 %) lors de la fin de vie par rapport aux patients avec un conjoint ou des enfants 
(56,2 %). Il faut noter que dans cette étude les patients sans famille avaient significativement 
moins de comorbidités que les autres.   

 Les heures de visite influencent la qualité de vie des résidents d’EHPAD. En effet, L’étude 
de Grabowski et al.(106) a montré que les résidents qui recevaient plus de 7 h de visites 
hebdomadaires avaient une moins bonne qualité de vie que ceux qui en recevaient entre 1 et 
7 h par semaine. Ils souffrent deux fois plus de dyspnée, d’escarre et de douleur. Les soins 
sont également évalués de moins bonne qualité quand les résidents reçoivent beaucoup de 
visites (plus de 7h par semaine). 

 Selon l’étude de Williams et al.(107) l’implication des familles des patients vivant en 
EHPAD se fait dans la gestion des repas, dans l’aide aux tâches de soins personnels, dans la 
surveillance des soins et le respect de leur volonté. Cette implication se fait d’autant plus que 
la fin de vie approche. Les filles des patients semblent être plus impliquées que le reste de la 
famille. Les proches ont besoin que leur rôle soit défini, mais également de soutien de la part 
de l’équipe soignante.  

 Les soignants familiaux qui participent aux prises de décision de fin de vie comme la 
réanimation cardiopulmonaire, l’utilisation de sonde d’alimentation, ou sur l’instauration 
d’antibiotique sont ceux qui ont déclaré une forte implication dans les soins et un grand 
nombre de visites au cours du dernier mois de vie. Le niveau d’étude intervient aussi dans 
cette prise de décision surtout pour la RCP (108).  
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F. Résumé des facteurs influençant les prises de décision des familles 
 

 

 

- Défaut d’information par le patient en omettant de parler de ses souhaits (97). De la 
part aussi des soignants avec l’utilisation d’euphémisme ou l’absence de 
renseignements (104).  

- Manque de connaissances sur la pathologie, son évolution et la représentation que la 
famille peut en avoir (100) (101).  

- Attentes des familles envers les soins et les soignants, qu’elles soient réalistes ou non 
(105).  

- Culpabilité de prendre des décisions pour autrui avec la peur de mal faire (103). 

- Responsabilité des choix qu’elles font pour leur proche (103). 

- Gérer l’affection que les proches éprouvent envers le patient lors d’un moment 
difficile, la fin de vie (100).  

- La confiance envers l’équipe soignante aide à la prise de décision (104).  

 

Famille

Attentes

Défaut 
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Manque de 
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IV. DISCUSSION 
 
 Les limites misent en avant par l’étude concerne la provenance des articles, la majorité 
provient de l’Amérique Nord : neuf articles sur treize, un provient d’Australie et les trois 
derniers des pays nordiques (Suède et Norvège). Les systèmes de soins varient par rapport au 
système de soins français ce qui biaise les résultats. Toutefois, ils sont plutôt récents, cinq sont 
postérieurs à 2020 et six articles ont été publiés entre 2019 et 2010. Les deux plus anciens 
datent de 2009 et de 2005. Six articles portent sur une étude qualitative et sept utilisent une 
méthode quantitative. 

 Les participants des différents articles sont des médecins, des infirmières, des aides-
soignants, des familles de personnes décédées ou vivant en EHPAD, des paires composées par 
les soignants et la famille ou des proches, des résidents présentant ou non des troubles 
cognitifs. Quatre articles sur les treize portaient exclusivement sur une population atteinte de 
troubles cognitifs. Pour les autres articles, la population étudiée était des résidents d’EHPAD.  

 Ce travail de recherche s‘inspire du protocole PRISMA dans les limites d’un investigateur 
unique et d’une recherche exclusivement sur Pubmed. Le choix des articles se fait alors, 
malgré des mots-clés prédéfinis, de manière subjective par l’investigateur. Subjection en lien 
avec sa conception du sujet et de ce qui lui semble hors sujet ou s’éloignant trop du sujet. 
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A. Discussion autour de la mort et la fin de vie  
 
 En occident, la mort est un sujet tabou. A l’extrême, elle devient même une phobie : la 
thanatophobie qui correspond à la crainte abusive et accrue de la mort, que ce soit de sa 
propre mort ou celle de ses proches (110). En France, depuis la fin de la Seconde Guerre 
Mondiale, la population est moins confrontée à la mort. Avec les avancées médicales de la fin 
du XXème siècle comme la réanimation, la mort parait contrôlable. Elle, qui arrivait 
initialement au domicile, a lieu dorénavant plutôt au sein d’un établissement médicalisé (111).  

 Dans ce contexte, aborder le sujet de la mort est difficile tant pour les familles que pour 
les professionnels de santé. Les familles sont de plus confrontées aux sentiments qu’ils 
éprouvent envers leur parent. Ils ne sont pas prêts à les laisser partir, même en sachant que 
la mort est proche, ils gardent l’espoir qu’une amélioration de leur état est possible. L’humain 
n’est pas toujours un être rationnel, et les familles peuvent se montrer réticentes à aborder 
le sujet du décès (112). Toutefois, cette discussion est indispensable pour que les proches 
puissent se préparer à cette issue inévitable, pour anticiper ce qu’il peut advenir, afin 
d’apprivoiser l’incertitude ou de prévenir les angoisses. Les patients tout comme les proches 
ont tendance à se protéger mutuellement en évitant de parler de sujets comme la mort, qui 
sont émotionnellement lourds de sens. Bien que les réflexions sur le sujet soient bien 
présentes. Le personnel soignant peut les aider à franchir le cap en organisant des discussions 
au chevet des patients (113).   

 Lors des discussions autour de la fin de vie, la proposition de recourir aux soins palliatifs 
est vue comme le signe d’un cap franchi, d’une étape rapprochant de la mort. Les 
représentations du grand public à l’évocation des soins palliatifs ont été étudiées par 
LEFAUCHER A-S. (114). Pour les gens interrogés, l’utilisation des soins palliatifs concerne les 
personnes âgées dans un état physique précaire, dépendantes et peu communicantes. Ces 
soins interviennent, pour eux, en toute fin de vie sur une courte durée, leur objectif étant le 
bien-être global du patient et le soutien aux proches. Pour ces personnes, l’évocation du 
terme « soins palliatifs » engendrait des émotions négatives. Certains ne voulaient pas 
aborder ce sujet et indiquaient préférer ne pas en savoir plus. La discussion et l’information 
sont très importantes afin de démocratiser les soins palliatifs tout en ayant notion que certains 
ne souhaitent pas en savoir davantage et en respectant leur position. 

 Les entretiens réalisés avec des familles ont permis d’aboutir à une théorie, celle de « faire 
ce qui est le mieux ». C’est-à-dire prendre les meilleures décisions de soins possibles dans des 
circonstances incertaines. Cinq processus entre en compte dans ce choix : prolonger la qualité 
de vie, créer du confort, s’appuyer sur la religion, honorer les souhaits et chercher des conseils 
(115). L’optimisation de la communication entre les patients, la famille et le médecin peut 
favoriser l’établissement précoce d’un objectif de soins (116). 

 Les familles ont besoin de cheminer sur le fait que leur proche entre dans la fin de sa vie. 
Ce cheminement sur l’intervalle vie-mort a été schématisé par 3 moments clés : la survenue 
d’une crise médicale aigue avec ses événements déclencheurs et l’accumulation de facteurs 
de stress ; la phase vie-mort où il est question de planifié les soins ; puis la dernière phase où 
ils prennent vraiment conscience de la mort (117).  
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 Il se pose également lors de ces discussions la question du consentement en particulier 
lorsque l’on s’adresse à des populations vulnérables sur le plan cognitif. L’altération de 
l’autonomie psychique n’empêche pas de chercher le consentement et n’annule pas le devoir 
d’information. Cette démarche peut nécessiter l’aide d’un tiers, d’un proche qui permet de 
multiplier les angles de vues (118).  

 La décision d’institutionnaliser un patient est parfois le résultat d’un épuisement des 
aidants familiaux, de limites de la prise en charge à domicile sans être véritablement le choix 
de la personne concernée qui est en perte d’autonomie. Le consentement devient alors un 
accord ou un assentiment par défaut et c’est l’absence d’alternative au maintien à domicile 
souhaité qui pousse les gens à accepter l’entrée en EHPAD (119). L’assentiment relève 
davantage du ressentir que du jugement intellectuel. Il ne requiert pas de verbalisation, mais 
d’un signe comme un sourire, une inclinaison de tête. Il faut aussi être alerte sur les signes de 
refus comme un visage crispé ou un détournement de regard (120).  

 Lors de la présence de conflits entre proches et professionnels de santé, la situation peut 
devenir très compliquée et le processus décisionnel complétement chamboulé. Ces conflits 
détournent l’attention de la recherche des soins les plus adaptés pour le patient. Sous 
pression du plus proche parent, une thérapeutique invasive peut parfois être engagée contre 
l’avis des médecins (121). Une communication inefficace sur les questions de fin de vie résulte 
à la fois du manque de discussion de la part des médecins et des difficultés des proches à 
entendre les informations (122). Il y a une ambivalence entre ce que les aidants familiaux 
veulent savoir, leur difficulté à comprendre et à accepter les mauvaises nouvelles (122).  
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B. Implication des familles 
 
 La famille influence les conditions de fin de vie des patients, dans le sens où les décès à 
l’hôpital sont moins fréquents lorsque l’entourage familial est impliqué. Plus les familles 
discutent des souhaits concernant la fin de vie avec leur proche et l’équipe médicale plus le 
recours aux services d’urgence diminuent. Les familles s’engagent plus dans les soins et sont 
alors mieux encadrées et soutenues (123). Et lors de l’institutionnalisation de leur parent, elles 
trouvent leur place dans la prestation de soins sociaux et émotionnels. Elles perçoivent 
l’équipe médicale comme les dispensaires de soins techniques (124).  

 Les infirmiers pourraient s’appuyer davantage sur les familles qui souhaitent s’impliquer, 
mais leurs responsabilités professionnelles les freinent en ce sens (124). Pourtant au Brésil et 
au Portugal, les infirmiers ont une attitude de plus en plus positive envers l’implication des 
familles dans les soins infirmiers (125) tout comme la Hollande où cette pratique se 
démocratise de plus en plus (126). L’élaboration d’interventions adaptées faciliterait les 
partenariats infirmière-famille dans les soins (127). L’importance des familles dans les soins 
infirmiers réguliers est de plus en plus étudiée, afin d’établir une approche plus centrée sur la 
famille (128). La participation des familles pourrait améliorer la qualité de vie des résidents, 
pour se faire l’équipe de soins doit connaître les motivations des familles à fournir des soins 
personnels lors de leur visite (129). 

 L’implication des proches peut toutefois avoir un impact négatif, comme le montre 
Grabowski et al. (106) avec une diminution de la qualité de vie et des soins. Chez certaines 
familles, les plaintes et exigences sont tellement fréquentes qu’elles desservent le bien-être 
de leur proche institutionnalisé. L’auteur parle du syndrome de substitution conflictuelle, qui 
résulterait d’un problème psychologique chez le ou les membres de la famille ou peut encore 
témoigner d’une anomalie dans le système familial. Ce syndrome peut entraîner un 
mécanisme d’évitement de la part des soignants (130). Ces conflits naissent de situation de 
crises : l’incompréhension des familles, le manque de communication ou la saturation des 
équipes (131). L’incompréhension d’une famille naît quand elle ne comprend pas ou qu’elle 
n’accepte pas la réalité de la situation.  

 La recherche de consentement dans ce cas implique de clarifier les possibilités, en 
accompagnant les personnes malades dans l’acceptation de leur propre vulnérabilité ainsi que 
les familles. 
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C. Absence d’impact familial 
 
 Les familles ne veulent pas être responsables de la décision et potentiellement de la mort 
de leur proche, elles craignent de devoir décider, de faire le mauvais choix. Elles ne paraissent 
pas sûres des souhaits de leur proche et préfèrent attendre passivement que quelqu’un 
prenne la décision au nom de l’individu (112). Les personnes âgées rencontrent des difficultés 
à parler des questions de fin de vie avec leurs enfants (132). Ils supposent que leurs 
préférences sont connues de leurs amis de confiance ou de leurs familles même s’il n’y a pas 
eu de communication explicite à ce sujet avec les personnes concernées (133). De plus, dans 
un contexte de planification des soins, les personnes atteintes de troubles cognitifs et leurs 
aidants sont incertains lorsqu’ils doivent prendre des décisions de traitement (134). 

 Il existe une confiance assez élevée dans les institutions médicales, en particulier dans les 
pays nordiques. Cette confiance permet aux résidents des EHPAD, qui ne sont plus en capacité 
de prendre soin d’eux, de transmettre cette charge aux personnels soignants et ainsi leur 
laisser prendre les décisions sur ce qui est le mieux pour eux en termes de soins (135) (136). 
Le modèle paternaliste avec lequel les personnes âgées ont grandi joue un rôle dans la faible 
implication des résidents à décider pour leur projet de soins de fin de vie (137).  

 Dorénavant, la relation médicale est plus équilibrée, elle s’apparente de plus en plus à une 
alliance thérapeutique (138). Il est essentiel de rappeler aux familles que la décision revient 
aux médecins. Les opinions et les soutiens familiaux sont là pour aiguiller l’équipe médicale 
en essayant de respecter les souhaits des patients lorsqu’ils n’ont plus la capacité de donner 
leur avis. Les prises de décisions tendant dorénavant vers la prise de décision partagée plutôt 
que l’autonomie stricte ou la prise de décision dirigée par le médecin (139). L’optimisation de 
la communication entre les patients, la famille et le médecin peut favoriser l’établissement 
précoce d’un objectif de soins. 

 Il faut garder à l’esprit que lorsque l’état de santé des personnes atteintes de troubles 
cognitifs est stable, peu de décisions sont anticipées (107). 
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D. Du côté des soignants 
 
 Aborder la fin de vie des patients est compliqué pour les médecins, ils ne sont pas à l’aise 
avec le sujet. Il est plus difficile pour eux d’engager une conversation sur la fin de vie chez les 
patients qui ont de multiples comorbidités plutôt que pour ceux qui ont un diagnostic clair 
avec une espérance de vie fortement impactée (140), il y a plus de paramètres à prendre en 
compte et plus d’incertitudes.  

 Les professionnels de santé réclament plus de formations sur la fin de vie, les soins qui 
l’accompagnent ainsi que la mort. En particulier, une formation pratique (141), pour leur 
permettre d’être plus à l’aise avec le sujet, afin aussi d’éviter les euphémismes avec les 
familles. Ils sont en demande de formation sur les idées culturelles ou religieuses pour 
améliorer leur pratique et leur accompagnement du versant spirituel (142).  

 Cependant, ils déplorent aussi un manque de temps et un stress à aborder le sujet de la 
mort (143). Pour les soignants, il faut être prêt à parler de la mort avec les résidents à 
n’importe quel moment. Certains préféreront décaler la conversation à un moment où ils 
seront plus disponibles. Alors que d’autres préfèrent rester auprès des patients même s’ils 
n’ont pas le temps, de peur que le résident ne veuille plus aborder le sujet à autre moment, 
ils se doivent de prendre le temps (143).  

 Cette conversation engendre une tension émotionnelle pour les soignants, car ils doivent 
faire face à leurs propres émotions vis-à-vis du patient et de leur propre mort (144). Ils 
rapportent entrer dans une autre forme d’intimité qui peut-être ressentie comme plus 
intrusive pour eux que d’accompagner les résidents lors de leur soin, leur toilette ou leur 
douche (143).   

 La présence d’une confiance préexistante entre les membres de la famille et les soignants 
influence la prise de décision et les expériences de fin de vie des résidents et des familles 
(145). Les expressions de confiance des proches sont fortement liées à la perception qu’ils ont 
des prises de décision des soignants concernant les objectifs de soins. Cette confiance est un 
prérequis à l’autonomie des patients et à la décision médicale partagée. Elle permet le 
développement d’un climat sécurisant et d’écoute active qui facilite l’expression du patient 
(146). 

 La difficulté de créer ou maintenir une relation de confiance est expliquée par le manque 
de temps, l’urgence, le nomadisme médical (147), la place de l’incertitude dans les décisions 
médicales (148), l’absence de lieu propice à une communication de qualité ou encore par la 
fragmentation des suivis. 

 L’étude d’Evans et al. indique que les sujets les plus fréquemment abordés lors de la 
planification des soins dans les différents pays (Pays-Bas, Belgique, Espagne et Italie) sont les 
plaintes physiques et le diagnostic primaire. Les questions existentielles et spirituelles sont les 
moins abordées. Les médecins généralistes avaient moins tendance à communiquer sur ces 
sujets avec les patients atteints de troubles cognitifs, ils estimaient que ce n’était pas leur rôle 
(149). Ils perçoivent des obstacles à l’exploration des préoccupations émotionnelles, ainsi que 
sur la discussion du pronostic et de la mort (150). 
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E. La place du médecin généraliste 
 
 Le rôle du médecin généraliste est central dans la prise en charge des soins des patients. 
Il a l’avantage de connaître le patient depuis plusieurs années, souvent avant même la 
déclaration de pathologies chroniques. Une relation de confiance est installée entre lui et ses 
patients ce qui lui permet d’avoir une idée des opinions et des souhaits de leurs patients. La 
médecine générale est définie comme englobant les soins centrés sur le patient et la 
continuité tout au long du cycle de vie (151). Pour un certain nombre d’entre eux, les soins 
palliatifs sont perçus comme une extension naturelle des soins primaires (152).   

 Cependant, ils déplorent l’organisation des soins primaires au niveau de la pratique, et au 
niveau local qui impose de nombreux obstacles structurels. La continuité des soins peut être 
difficile à réaliser à cause d’un manque de temps, d’un manque d’effectifs et part 
l’augmentation de la charge de travail des soins primaires (153). Ce qui empêche une 
participation plus importante aux soins de fin de vie (154). Plusieurs articles mettent en 
évidence que c’est essentiellement l’expérience qui permet au médecin généraliste d’être à 
l’aise avec la fin de vie (155) et les soins qui l’accompagnent. Pour eux, la priorité reste le 
soutien psychologique qu’ils peuvent apporter. Le besoin de formation a été reconnu pour 
améliorer les connaissances et les compétences en matière de soins de fin de vie (153). 
Toutefois, de bonnes compétences en communication sont plus importantes à leurs yeux que 
des connaissances spécialisées (152).  

Sept caractéristiques ont été reconnues comme essentielles pour parler de soins de fin de vie 
optimaux (156):  

- L’engagement et la disponibilité 

- L’établissement de relations thérapeutiques 

- La communication efficace 

- Le soutien psycho-social 

- La gestion compétente des symptômes 

- La coordination des soins  

- Et la reconnaissance des besoins des aidants 

Ces caractéristiques sont tout à fait accessibles aux médecins généralistes et la plupart 
répondent aux besoins des personnes en fin de vie.  

 Ils reconnaissent qu’ils doivent prendre l’initiative d’introduire et d’encourager la 
planification des soins. Pour ce faire, ils ont besoin d’améliorer leurs connaissances afin 
d’impliquer les familles dans ses soins (157).  
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F. En pratique  
 
 Des lacunes existent en termes de coordination des soins, de communication du 
pronostic, de compréhension par le public de la signification des objectifs de soins (la 
désescalade de la prise en charge, la mise en place de directives anticipées) par les cliniciens 
pour les personnes dont les capacités de décision et parfois de compréhension sont diminuées 
(158).  

 Les prises de décisions de fin de vie de patients atteints de troubles cognitifs impliquent 
plus souvent le renoncement à un traitement prolongeant la vie, l’évaluation de la qualité de 
vie et la prévention de souffrance supplémentaire. Les considérations portent sur les 
perspectives de la personne plutôt que sur la situation actuelle et la lourde décision quant au 
moment de laisser mourir la personne (159). 

 Les participants de l’étude de Hanson et al. (160) ont proposé les solutions suivantes pour 
parler d’une bonne mort dans un EHPAD : des soins hautement personnalisés basés sur les 
relations de continuité avec les soignants ; un travail d’équipe efficace entre le personnel, les 
médecins et la famille ; une planification préalable complète des soins qui aborde le pronostic, 
une préparation émotionnelle et l’utilisation de thérapeutiques adaptées.  

 Faire le point sur les connaissances des patients et des familles au sujet des troubles 
cognitifs est important afin de savoir ce qu’ils attendent de l’équipe médicale et de ce qu’ils 
imaginent pour la suite de la prise en charge. Certaines familles espèrent pouvoir soigner et 
réparer leur proche. Il faut communiquer encore et encore au cours de l’évolution de la 
maladie car les choix et les volontés des patients peuvent se modifier au cours du temps (161). 

 Parfois, les familles auront besoin de se rendre compte de l’évolution de la maladie en 
étant témoin de symptômes spécifiques comme le fait que leur proche ne puisse plus manger 
seul, ne les reconnaisse plus, pour prendre des décisions. Ce sont des symptômes qu’elles 
jugent comme une perte de qualité de vie. 

 Des recommandations ont été faites afin de prendre en charge au mieux les patients 
atteints de troubles cognitifs. Elles comprennent : l'intégration précoce des soins palliatifs, la 
reconnaissance des signes de l'approche de la mort, l'évaluation et la gestion des symptômes, 
la planification des soins avancés, les soins centrés sur la personne, la continuité des soins et 
la collaboration des prestataires de soins de santé tout en acceptant la détresse et le besoin 
de soutien des aidants familiaux(162). 

 Le recours au soutien spirituel est souvent laissé de côté par les médecins qui considèrent 
que ce n’est pas leur rôle de s’en préoccuper. Pourtant les personnes atteintes d’une ou 
plusieurs maladies chroniques aimeraient pouvoir en discuter avec eux (163). Il a été montré 
que les patients qui ont été soutenus sur le plan spirituel avaient une meilleure qualité de vie 
et avait moins recours aux soins invasifs au moment de la fin de vie.  

 Il faut se rappeler que même l’absence de choix aura un impact sur la fin de vie des 
patients. La communication reste la clé d’une prise en charge personnalisée. 
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V. CONCLUSION 
 
 L’absence de DA ne doit pas empêcher les conversations avec les patients au sujet de la 
mort et des soins de fin de vie, et ce même en présence de troubles cognitifs. La famille doit 
être avec l’accord du patient inclus dans celles-ci tout en vérifiant leurs attentes envers 
l’équipe médicale et leurs connaissances sur la pathologie. Savoir reconnaître les familles en 
demande d’implication autant que celles qui ne veulent pas prendre de décision pour autrui 
est primordial afin d’accompagner et de soutenir au mieux les patients ainsi que leurs proches.  

 La communication reste la clé de voute d’une prise en charge adaptée et personnalisée, 
tout en se rappelant que la décision, avec l’avis de l’équipe soignante et en tenant compte du 
point de vue de la famille, revient aux médecins. Il parait très compliqué de demander aux 
familles de prendre des décisions compte tenu du manque d’informations dont elles 
disposent, tant de la part de leur parent que sur la partie purement médicale.  

 La prise en charge de la fin de vie reste un moment incertain qui requiert des prises de 
positions médicales par les professionnels. Les différents intervenants (infirmiers, aides-
soignants, médecins de soins palliatifs, médecins coordinateurs, gériatres …) doivent travailler 
de concert avec comme chef d’orchestre le médecin traitant, lui qui connaît le mieux le 
patient, afin de prendre en charge et de soulager les différents symptômes de la fin de vie. Il 
serait possible d’imaginer, dès que le diagnostic de troubles cognitifs a été posé, un temps de 
discussion avec le patient et sa famille, s’il le souhaite, mener par le médecin traitant afin 
d’aborder l’évolution de la pathologie et des options thérapeutiques. Tout en ayant à l’esprit 
de réévaluer régulièrement leur position et leur avis sur les soins et leur souhait.  
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VI. ANNEXES 
 
 
Annexe 1  
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Annexe 2  
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Annexe 3 
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Annexe 4 
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Disponible sur: https://geriatrie.webs.com/lautonomiedpendance.htm 
 
31. Chambers R. Editorial Introduction: Vulnerability, Coping and Policy. IDS Bull. avr 
1989;20(2):1‑7.  
 
32. Brodiez-Dolino A. Le concept de vulnérabilité. Vie Idées [Internet]. 11 févr 2016 [cité 9 
nov 2021]; Disponible sur: https://laviedesidees.fr/Le-concept-de-vulnerabilite.html 
 
33. Henke J. Définir la vulnérabilité auprès des personnes âgées en Suisse: L’importance 
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36. Lang PO. Quels marqueurs de fragilité pour quelles mesures ? [Internet]. La fragilité 
des personnes âgées. Presses de l’EHESP; 2013 [cité 14 sept 2021]. Disponible sur: 
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 Introduction : La prise en charge de la fin de vie est complexe d’autant plus 
quand il est question de personnes présentant des troubles cognitifs. La rédaction 
des directives anticipées est une des solutions intéressantes lorsque la personne 
n’est plus apte à donner son avis. Toutefois, de nombreuses études montrent que la 
rédaction des DA est encore trop faible. Les soignants peuvent aussi s’appuyer sur la 
famille et la personne de confiance pour connaître les souhaits des patients. En 
prenant en compte le vieillissement de la population et les troubles cognitifs dont la 
prévalence augmente avec l’âge, nous pouvons nous demander quelle conséquence 
peut avoir la famille dans la prise en charge de la fin de vie de patients présentant 
des troubles cognitifs et vivant en ehpad, en l’absence de directives anticipées. 

Méthode : Revue de la littérature non systématisée, inspirée du protocole 
PRISMA. Au total, 13 articles ont été étudiés.  

Résultats : Il ressort un manque d’information sur les soins de fin de vie chez 
les patients et peu d’entre eux évoquent leur préférence avec leur famille. Les 
attentes familiales sont souvent irréalistes, à cause du manque de connaissances 
qu’ils ont sur les troubles cognitifs et leur évolution. Les proches sont partagés entre 
la responsabilité de prendre une décision pour autrui et la culpabilité d’opter pour 
des soins palliatifs ou une institutionnalisation. La présence d’une relation de 
confiance avec l’équipe soignante se révèle être d’une grande aide pour la prise de 
décision. 

Discussion : Le sujet de la mort est difficile à aborder tant par le patient, les 
familles que les soignants. Il est important d’aller au-delà de cet inconfort pour 
anticiper ce qu’il pourrait advenir et préparer les familles au décès de leur proche.  

Conclusion : Il parait compliqué de demander aux familles de prendre des 
décisions pour autrui devant le manque d’information dont elles disposent dans un 
moment aussi incertain. Leur avis est important, mais la prise en charge de la fin de 
vie requiert des prises de position médicales par les professionnels.  
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