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|. INTRODUCTION :

Les directives anticipées (DA) sont un dispositif |égislatif qui offre a toute
personne majeure la possibilité d’exprimer par écrit ses souhaits pour le cas ou elle
serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Créées par la loi du 2 avril 2005 (1),
elles explicitent les souhaits du patient relatifs a leur fin de vie concernant la limitation
ou l'arrét de traitement. Elles sont révocables a tout moment et lorsqu'elles sont
rédigées, elles doivent étre consultées par I'équipe soignante dés lors que la personne
est hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées, non contraignantes
pour I'équipe médicale prévalaient, dans l'esprit du législateur, sur l'avis de la
personne de confiance et de I'entourage. Elles avaient une durée de validité de 3 ans.
En 2005 il 'y a pas de modéle rédactionnel et peu de précisions quant a la nature des
eléments a y apporter. Dix ans aprés la publication de la loi tous les travaux montrent
que les directives anticipées restent mal connues par les patients et les médecins et
gu’elles étaient peu rédigées (2.5 % de rédaction) (2; 3; 4; 5; 6). Cet échec
d’appropriation est corrélé a un défaut certain d'information (90% de patients
interrogés n‘avaient jamais entendu parler des directives anticipées (8)) mais aussi a
des difficultés liées a la rédaction méme de ces directives : rédaction sur papier libre

sans preécisions sur le contenu (9).

Pour mieux répondre aux attentes des patients exprimées lors des débats
publics, le Iégislateur modifie par la loi du 2 février 2016 le périmétre des directives
anticipées (7). Si leur rédaction reste une possibilité pour le patient, leur périmétre est
elargi car elles concernent aussi aujourd’hui les traitements que les patients
souhaiteraient poursuivre. Autres changements majeurs : les directives anticipées
n’'ont plus de durée de validité et deviennent contraignantes. Les directives anticipées
s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de
traitement, sauf « en cas d'urgence vitale » ou de situations ou les directives seraient
« non conforme a la situation médicale ou manifestement inappropriées ». Autre fait
nouveau, la loi mentionne l'existence d'un modele de rédaction sur lequel la personne
peut s'appuyer. Deux mois apres la publication de la loi, la Haute Autorité de Santé

(HAS) propose ce soutien au patient. Dans le modele proposé par la HAS, les deux
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situations suivantes sont envisagées : la personne est atteinte de maladie grave au
moment de la rédaction des directives anticipées ou elle indemne de toute pathologie
sévere. Les modalités de rédaction sont précises, et des documents d'informations a
destination des patients et des professionnels de santé ont été publiés par la HAS dés
le mois d’avril 2016 (10 ; 11 ; 12). Le premier document, destiné aux patients (10),
explique l'intérét des directives anticipées, les modalités de rédaction, le role de la
personne de confiance et le cadre légal de ces directives. Le second (11) est un
document d’information qui reprend les mémes éléments mais il est destiné a

I'attention des professionnels de sante.

En créant ce nouveau document d'information et d'aide a la rédaction, qui fait
suite a la nouvelle loi de 2016 (2), la HAS essaie de répondre a I'échec de la diffusion
du dispositif en 2005. C'est dans ce contexte qu'il nous a paru intéressant de recueillir
le ressenti de médecins généralistes, dont la place semble importante au sein de ce

dispositif, afin d'avoir leurs opinions sur sa pertinence.

L'objectif principal de I'étude était d’explorer les opinions et les perceptions des
médecins généralistes sur la pertinence du document de la HAS présenté comme un
outil d'information et d’aide a la rédaction. L'objectif secondaire était de connaitre leur
implication actuelle et leurs souhaits d'implication future dans I'accompagnement a la

rédaction des directives anticipéees.
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. MATERIEL ET METHODES :

Une étude qualitative par entretiens semi-dirigés de médecins généralistes a
été conduite a I'automne 2016. La méthodologie d’enquéte et d’analyse s’inscrivait

dans une perspective d’étude phénoménologique. (13 ; 14 ; 15 ; 16)

La population d'intérét était I'ensemble des médecins généralistes (MG)
installés. Les MG devaient exercer en ambulatoire avec une activité de médecine
générale et un réle de médecin traitant. Une liste des MG d'llle-et-Vilaine, acceptant
de participer aux travaux de recherche a été obtenue auprés du Conseil
Départemental de I'Ordre des Médecins. Un premier courriel de recrutement leur a été
envoye fin juin 2016, détaillant I'objectif de I'étude, les modalités de déroulement des
entretiens et les liens hypertexte vers les documents HAS. Un second courriel de
relance, identique au premier, a été envoye a la méme liste courant ao(t 2016. Les
documents de la HAS leur ont été transmis afin qu'ils en prennent connaissance avant
I'entretien. L’échantillonnage parmi les médecins acceptant de participer a I'étude était
raisonné sur l'age, le mode et le lieu dexercice, les diplomes ou activités

complémentaires, afin d’obtenir une diversité des profils.

Le guide d'entretien a été élaboré a partir i) du document de la HAS (10 ; 11),
des items qu'il contient ii) de I'analyse de la littérature concernant la rédaction des DA
en France et le role des MG iii) d’entretiens exploratoires auprées de trois personnes
ressources (deux médecins généralistes et un médecins d’EMASP). Le guide explorait
les opinions des médecins généralistes sur les documents HAS, puis leur ressenti sur
leur implication au sein de ce dispositif. Il a été testé lors de trois entretiens tests
auprés de médecins généralistes. Le guide comportait six questions ouvertes. Des

questions de relance étaient prévues.

Les entretiens semi-directifs ont été conduits par un interviewer unique (DV),
enregistrés au format audio numérique aprés accord des participants. A l'issue des
entretiens, les données recuelillies ont été intégralement retranscrites par écrit

informatique (verbatim). L'ensemble des verbatim ainsi obtenus, constituait notre
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corpus d'entretiens. Les entretiens ont été meneés jusqu’a obtenir une saturation du
recueil des données, c’est-a-dire une redondance des propos recueillis et 'absence

d’émergence de nouvelles opinions.

La méthode d'analyse thématique utilisée était celle décrite par Paillé en
Mucchieli (13). Il s'agissait de synthétiser le texte du verbatim en différents themes,
puis de les regrouper et les mettre en relation. Cet ensemble constitué de

regroupement des themes ainsi obtenu constitue l'arbre thématique (13).

L'analyse du corpus d'entretiens, s'est déroulée selon plusieurs étapes. Les
trois premiers entretiens ont été analysés manuellement. Les themes repérés dans
les entretiens étaient notés successivement selon un relevé de theme linéaire. Chaque
theme est associé a un extrait de verbatim d'un entretien, représentatif de l'idée du
theme avancé. Un theme peut étre récurrent et ainsi correspondre a plusieurs verbatim
d'un méme entretien ou de plusieurs entretiens. Les themes ainsi relevés sont mis en
relation afin de définir des ensembles thématiques saillants : ensemble de themes qui
ressortent de l'analyse en fonction d'un certain type de caractérisation tel que la
récurrence, la convergence, la complémentarité, la divergence, l'opposition...

Ces ensembles thématiques saillants sont ensuite regroupés en axes
thématiques. Les entretiens suivant ont été analyses selon les axes thématiques ainsi
obtenus. Les extraits de verbatim venaient enrichir des themes existants, ou venaient
compléter les axes thématiques en y ajoutant de nouveaux themes. C'est en reliant
ces axes thématiques que I'on peut créer des regroupements thématiques et ainsi
aboutir a un arbre thématique. Une seconde lecture et analyse des entretiens a été
réalisé par un intervenant extérieur, confortant les themes et l'arbre thématique
trouvés. Une seconde lecture et analyse des entretiens en double codage a conforté

ces résultats.
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[lIl. RESULTATS :

A. Caractéristiques de la population étudiée :

Au total neuf médecins ont été interrogés. Ces médecins étaient tous intéressés
par le sujet des directives anticipées. Leurs caractéristiqgues sont développées dans le
tableau 1. Les entretiens se sont déroulés du mois de mai a septembre 2016. Leur
durée allait de 12 a 30 minutes. Afin de conserver I'anonymat, les médecins sont

désignés de M1 a M9, selon l'ordre de réalisation des entretiens.

Tableau 1 : caractéristiques des médecins

Caractéristiques Nombre de Médecins
Age

Entre 30 et 35 ans 3

Entre 35 et 45 ans 2

Entre 45 et 55 ans 1

Entre 60 et 65 ans 3
Sexe

Femme 1

Homme 8
Mode d’exercice

Seul 2

En groupe 7
Capacité Particuliere

M.S.U. 3

Coordonnateur EHPAD 1

Soins Palliatifs 1

Aucune 5
Zone Géographique

Rurale 1

Semi-Urbaine 6

Urbaine 2
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Les réponses apportées par les médecins sur les documents HAS,
s'intéressent a la fois a la forme (I) et au fond (1) des documents. Les points forts a

conserver ou a améliorer se sont enrichis progressivement au fil des entretiens.

B. Un document bien pertinent et structuré...

Sur la forme (I) Le document HAS est percu comme un outil pratique et
accessible, «tres bien fait, didactique » (M7) permettant d'aborder le sujet des
directives anticipées avec le patient, donnant des informations pratiques sur les
modalités de rédaction des directives anticipées. Il s'agit d'un document accessible a
tous : « je pense que le texte est bien parce qu'il est pratique, que ce texte doit
permettre en effet d'aborder ce sujet » (M2) ; clair. : « les points écrits en gras...sont
les choses importantes a comprendre. Quand aborder la question, c'était aussi
important de le mettre. » (M8). Le caractere structuré du document est eégalement

souligné par M4 : « c'est pas mal fait que ce soit un peu plus « carré » »

Les médecins interrogés trouvent ce document pertinent, « Je l'ai trouve tres
bien, parce qu'il permet vraiment aux gens d'exprimer [...] il y a de la place pour
s'exprimer. » (M7). La présence d'exemples comme aide a la rédaction a été soulignée
par la plupart des médecins. Ainsi I'un des médecins explique : « ce qui est important,
c'est qu'il y ait des exemples avec des formulaires types, car c'est bien beau de dire

« €crivez » mais « ecrivez quoi ? »

C. ... mais peut-étre un peu long

Quelques points a améliorer restent soulignés, notamment quant a la longueur
des documents. Elle est percue comme un inconvénient, car elle risque de rendre la
lecture rébarbative et freiner I'utilisation du document par le médecin et les patients :
« Ce qui me fait juste un peu peur c'est qu'il fait plusieurs pages, c'est un peu lourd »
(M3). Selon M6, les documents gagneraient en lisibilité s’ils étaient plus courts et «

pourrait peut-étre étre condensé, un peu plus court, un peu moins répétitif ».
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En complément des remarques sur la forme globale du document, les médecins
étaient attentifs au fond (II) des documents HAS, et des informations destinées aux

patients et aux professionnels de santé.

D. Des explications claires et précises...

Toutes les explications apportées sur les directives anticipées sont ressenties
comme claires et précises, notamment pour le document destiné aux médecins :
« Tout ce qui est écrit dans I'explication des directives est bien, tres bien fait » (M8).
Les modalités et les possibilités de rédaction des directives anticipées étaient
également percues par M5 comme claires et ouvertes : « je trouve que c'est bien. J'ai
toujours peur de me faire emprisonner dans un mode de pensée qui me déplairait. »
Comme le souligne M8 : « Le fait que les directives ne sont utilisées que si la personne

est hors d'état d'exprimer sa volonté, ce qui parait évident, c'est bien que ce soit écrit. »

E. ... mais parfois complexes

Le document 1 (destiné aux patients) parait complet dans son contenu,
notamment grace a la présence de plusieurs rubriques « pour des gens qui sont
suffisamment éduqués, on va dire, je pense que le document (...) est bon, parce qu'il
est assez complet et qu'il y a: « mes convictions », «le contexte », et puis «la

personne de confiance ». » (M3).

Cependant la présence d'explications trop précises pourrait étre délétere a la
compréhension du document comme pour M1 qui a rencontré un patient qui apres la
lecture du document « mélangeait le tuyau pour respirer, le tuyau pour s‘alimenter ».
D'autres médecins comme M3, trouvent ce méme document trop complexe pour
certains patients, «jai un peu limpression (...) qu'il peut paraitre un petit peu
complexe pour certaines personnes ». Le document ne semblerait pas aussi adapté a
I'ensemble de la population, selon M8 : « mais il y a aussi beaucoup de gens qui ne
sont pas capables (...) c’est du langage administratif (...) Il faut toujours passer par un

tiers, (...). »
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Les explications trop précises données dans les exemples peuvent aussi
paraitre comme anxiogéne par M6 : « Aprés le fait de détailler, les choses, ¢ca peut

étre générateur d'angoisse aussi. »

Il se dégage donc de ces documents des opinions positives sur la clarté et la
structure globale avec en particulier une approche trés pratique dans leur rédaction et
l'aide gqu’ils peuvent apporter. Les points a améliorer portent surtout sur la longueur et

la complexité du document.

F. Des freins et de leviers a l'utilisation du dispositif

Aprés avoir analysé le contenu, les médecins ont ensuite évoqué les freins et
leviers a I'utilisation des documents, a la fois pour eux méme (1) mais aussi ceux gu'ils

imaginent pour les patients (ll).

1. Pour les médecins :

Pour les médecins interrogés (I) le principal frein a 'accompagnement de la
rédaction des directives anticipées évoqué « c’est le facteur temps » (M1). Pour M3 :
« ¢a peut prendre un peu de temps. C'est un peu le bémol de tous ces trucs-la, c'est
gue c'est un nouveau dispositif, et méme si c'est intéressant, c'est un peu de temps
gu'on nous rajoute en tant que médecin généraliste. » De méme aborder le sujet « ca
nécessite des temps dédiés, des consultations dédiées [...] parce que ¢a ne va pas se

faire en une consultation » (M1)

De maniere générale la difficulté a parler de la mort est ressentie comme un
tabou sociétal présent chez les familles : « Je pense que les familles sont trés, tres
génées pour aborder ce sujet avec leurs parents, donc je pense que ¢a appartient
entierement au monde du soin et au monde médical. » (M2). Mais cette crainte peut
aussi étre partagée par les médecins : « On se met des fois des barrieres a parler de
la mort aux gens, alors qu’ils aimeraient bien qu'on leur en parle. Mais pour nous ce
n'est pas forcément évident » (M7). Cette analyse rejoint M8 qui pense que le frein

« vient du médecin essentiellement. Si on a peur de dire au patient qu'il est capable
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de décéder...c'est qu'on a un petit souci par rapport a ¢a. (...) c'est a nous de régler le

probleme. »

Aborder le sujet de la fin de vie lors d'une consultation de médecine générale
reste comme difficile : « Commencer a parler au couvreur qu'il faudrait qu'il pense a
ses directives anticipées, je trouve que ¢a envoie un message un petit peu... méme si

c'est notre réle. J'aurais du mal a aborder le sujet spontanément » (M4).

Cependant la présence du dispositif des directives anticipées, permet d'aborder
plus facilement le sujet de la fin de vie, et des directives anticipées avec les patients :
« je pense que le texte est bien parce qu'il est pratique, que ce texte doit permettre en
effet d'aborder ce sujet, qui finalement n'est pas abordé. » (M2). Il est percu comme
un support facilitant la discussion par M9 : « je dirais que ¢a permet d'en discuter aussi,

(...) Jespere qu'ils en parlent avant. »

Il permet aussi de connaitre I'opinion des patients comme le souligne M5 :
« C'est normal de savoir ce que pensent les gens, c'est quand méme normal de savoir
ce qu'ils pensent sur les traitements, sur I'hnydratation, sur... ce qu'ils ont compris de

I'hydratation »

Si les directives écrites sont pergcues comme un facteur de lien possible entre
la famille et le médecin traitant : « pour éviter qu'il y ait des tensions secondaires aprés
la fin de vie de quelqu'un, parce qu'on en n’a pas suffisamment parlé en fin de compte,
elles constituent aussi un lien avec les professionnels de santé, notamment les
équipes hospitaliéres prenant en charge le patient : « pouvoir les communiquer le cas
échéant, soit a un centre de réa’ (...) ¢ca permet aussi de pouvoir avoir un dialogue en
tant que meédecin traitant avec les autres équipes, les gens qui vont prendre en

charge : que ce soit éventuellement, les réanimateurs, ou en soins palliatifs » (M3)
Enfin la disponibilité du document sur internet et son accessibilité simplifiée sont

treés utiles car avec le « lien qui est marqué, ils (les patients) peuvent télécharger les
documents. Il faut que ce soit facile d'acces. »
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En résumé I'utilisation du dispositif par les médecins est principalement freinée
par le manque de temps et la difficulté a parler de la fin de vie. Mais le dispositif
présente plusieurs avantages facilitant son utilisation, comme un lien direct avec
I'entourage du patient, un lien avec les équipes hospitaliéres, et un support permettant

d'aborder plus facilement le sujet de la fin de vie avec les patients.

2. Pour les patients :

Les médecins se sont également exprimés sur les freins et leviers qu'ils
percoivent a l'utilisation du document par les patients (Il) et a la rédaction des

directives anticipées.

Le caracteére libre et facultatif de rédaction des DA est souligné mais il faut que
les patients « sachent gu'ils peuvent ne pas le faire, que c'est pas une obligation que
méme s'ils ne le font pas ils seront soignés quand méme correctement, c’est positif »
(M2) La possibilité de modifier les directives est aussi un élément essentiel pour
M7 : « Et ce que je lui ai dit, c'est que c'était pas un document qui était fixe. J'ai dit

gu'on pourrait étre amené a en reparler aussi ».

Quelgues éléments spécifiques relatifs a l'utilisation du dispositif par les
patients comme I'évocation du don d'organe, mais aussi la définition claire de certains
concepts comme l'acharnement thérapeutique sont mis en avant par quelques
médecins : « ce qui est intéressant c'est gqu'ils parlent du don d'organe (M3) ; « Voila,

comment ils comprennent I'acharnement thérapeutique » (M5)

Le dispositif permet aussi d'inciter la patient a « réfléchir plus en profondeur »,
sur différentes questions relatives a la fin de vie «jusqu'ou va l'acharnement
thérapeutique (...) le don d'organe, ¢a aussi... ou donner son corps a la science ... »
(M4)

Pour autant une difficulté persiste : la capacité pour le patient d’aborder lui-
méme la question de la fin de sa vie : « « ce serait tellement mieux que les patients
I'abordent eux-mémes » (M3). Mais aussi, selon M7, le patient qui ne se sent pas prét

a les rédiger « qu'est-ce qui pourrait étre un frein a l'utilisation ? Je dirais le patient pas
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prét, et puis le patient qui n'a pas de maladie grave. » D’apres les médecins les
précisions qu’apportent le document sur certains concepts en lien avec la fin de vie,
la fait qu’il invite le patient a conduire sa propre réflexion sur sa fin de vie et qu’il soit

facultatif sont des leviers pour mobiliser le dispositif des directives anticipées.

G. Des médecins généralistes impliqués

Dans cette démarche globale les médecins interrogés expriment leur souhait
d’avoir une place centrale pour informer, aider, superviser, rassurer le patient : «je
pense gue c'est une place centrale quand méme, on est guand méme le grand référent
en tant que généraliste de la santé de la personne. » (M3), « il y a le role informatif :
expliquer aux patients » (M4), « On est la bien s0r, pour les aider », « On peut étre la

pour superviser cette démarche. », « il faut absolument les rassurer » (M2)

L'accompagnement et les explications du médecin en plus du document sont
nécessaires afin de mieux guider le patient comme le dit M8 : « on ne peut pas
« lacher » quelgu’un avec un « truc » comme c¢a. Il faut un humain la-dedans, il faut
une discussion. » En tout cas le médecin doit étre disponible pour en parler avec le
patient, comme le souligne M7 : « J'avais dit « écoutez, vous allez prendre le temps

d'y réfléchir, et vous écrivez et on en reparlera ensemble ».

Les médecins décrivent leurs implications aupres des patients et ce qui allait

étre modifié dans leur pratique avec la connaissance de ces documents.

Avant d’avoir pris connaissance des documents, leur implication était surtout
de recueillir les consignes orales des patients comme pour M1 : « on a eu souvent euh
disons [...]Jdes gens qui nous ont dit par oral méme devant disons la famille ou qui
faisait office de personne de confiance » ou pour M4 : « enfin moi je considérais méme

le fait que le patient m'en parle et de le noter dans le dossier, suffisait. »

Apres la prise de connaissance des documents, les médecins comptaient
s'impliquer davantage dans leur pratique quotidienne. lls vont étre plus attentifs aux
demandes des patients et parler plus du dispositif de maniére systématique. Comme

le souligne M1 : « je crois qu'il faut attendre... étre a I'écoute surtout. » Selon M5, |l
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faut savoir saisir le moment fugace lorsque le patient évoque sa fin de vie pour aborder
les directives anticipées : « Ah oui, des qu'ils en parlent, en disant « j'ai ce qu'il faut,
lisez ca».» mais pour faciliter cette démarche, les médecins ont besoin de
s'approprier l'outil physiquement, en ayant par exemple plusieurs documents a
disposition : « je pense que je vais en imprimer quelques-uns ou que je mettrais un
lien sur le bureau de l'ordinateur, pour pouvoir l'imprimer aux patients qui le
demandent » (M4). Un praticien a méme « créé un formulaire : personne de confiance,

directives anticipées, dans mon logiciel. » (M1)

Pour M2 la proposition de rédaction des directives anticipées pourrait étre plus
systématique a des moments précis, comme lors d'une entrée en EHPAD : « au début
de l'entrée en EHPAD (...) ce n'est pas le moment de parler de leurs directives
anticipées, mais c'est peut-étre le moment de leur donner une information sur les

directives anticipées." (M2)

D’aprés notre enquéte, les médecins généralistes interrogés décrivent une
prise de conscience de la nécessité d’aller au-dela de consignes orales et d’aborder
plus directement les souhaits des patients. Le document de la HAS apparait comme

un outil qui pourrait servir d’appui a cette démarche.

H. Un dispositif qu’il faut accompagner

Au-dela de la diffusion d’'un document par internet la mise en ceuvre du dispositif
des directives anticipées nécessite pour les médecins interrogés un

accompagnement.

Une formation des médecins afin de leur présenter le document et les directives
anticipées : « serait quand méme intéressant » pour M3, il invite également a
s’appuyer sur « le cadre des FMC locales par exemple » (M3). Pour M5, la mise en
place du dispositif doit s'accompagner de la formation de I'ensemble du personnel
soignant et notamment dans les EHPAD ; « Et dans les EHPAD, il y a tout le personnel
qu'il faut alerter. »

Si les professionnels doivent étre formés, la mise en place du dispositif

nécessite aussi l'information de la population, avec une sensibilisation sur le sujet de
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la fin de vie comme le dit M4: « Autant les mesures anticipées [on y pense]
absolument pas. Donc euh... je trouve que c'est pas mal de sensibiliser les gens la-
dessus. » Pour M3 : « ce qui serait intéressant (...) c’est que ce soit médiatisé un peu
ca. Parce que c'est plus facile pour le médecin jimagine, s'il y a des patients qui
viennent en parler en disant « tiens, j'ai vu que ¢a existait, qu'est-ce que vous en
pensez ? » Ce rble d'information devrait, pour M8, plutét étre porté par les autorités
sanitaires via les médias : « c'est que ce n'est pas forcément au médecin de faire une
démarche d'explication, de présentation des directives au patient. Cela pourrait peut-

étre étre présenté par la sociéte, les médias...d'apprendre ¢a a la population »

Pour M3 c'est quelque chose a travailler, pour que les gens y pensent en cas
d'accident : « C'est de se dire bah en gros si j'ai un AVP grave en sortant d'ici, moi j'ai
une carte de donneur d'organe par exemple, mais ¢a c'est aller un peu plus loin. (...)il
faut qu'on travaille la-dessus je pense. » Il faudrait selon ce médecin interrogé (M9) :
« faire penser aux gens un petit peu a ou ils veulent mourir, comment ils veulent mourir
etc. Je pense qu'il faudrait qu'on y pense tout a chacun, mais c'est vraiment

compliqué »

Les médecins interrogés insistent donc pour que la mise en place du dispositif
des directives anticipées ne se résume pas a une feuille distribuée mais s’inscrive
dans un dispositif plus global associant formation des professionnels de santé et
information large du grand public pour les sensibiliser aux directives anticipées et les

inviter & une réflexion personnelle.
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V. DISCUSSION :

A. Résultats principaux :

Les médecins ont été interrogés sur leurs opinions concernant les deux
documents de la HAS portant sur les directives anticipées. Elles portaient en premier
lieu sur la forme et le fond des documents. Les médecins envisageaient ensuite
l'utilisation des documents dans leur pratique quotidienne, en avancant les freins et
levier a cette utilisation. lls imaginaient également quel pourrait étre I'utilisation de ce
document par les patients. lls évoquaient ensuite quelles allaient étre leurs pratiques
futures avec la prise de connaissance de ces documents, et la meilleure

compréhension du phénomene.

B. Discussion générale :

1. Fond et forme de I'outil :

Dans I'ensemble les documents sont simplement qualifiés de « bien faits ». Les
raisons apportées sont, le coté pratique et structuré du document 1 avec l'existence
du formulaire guidant la rédaction. Le contenu est complet car il comprend a la fois
une information et des explications sur les directives anticipées, des définitions claires
des concepts, et une partie rédactionnelle libre avec des exemples pour guider les

patients dans leur réflexion.

La présence d'exemples et les explications données sont percues comme
pertinentes car pour certains, le patient ne saurait pas quel contenu mettre dans ses
directives anticipées en l'absence d'information et de ces exemples. Pour d’autres,
ces explications trop précises peuvent étre source de confusion, voire étre
anxiogenes. Sur le plan pratique un autre avantage a son utilisation est son acces
facile sur internet. Le document peut étre facilement téléchargé lors d’'une consultation

et transmis au patient afin qu'il le consulte chez lui.
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Le document peut paraitre néanmoins complexe pour certains patients et non
adapté a l'ensemble de la population. Selon les médecins, seule une partie des
usagers pourrait comprendre spontanément le document, mais pour les autres ce
document nécessiterait un accompagnement pour sa lecture ainsi que des
explications supplémentaires sur I'objectif de ce dispositif. Le document 1 est percu
comme trop long, les médecins jugeant difficile de remettre un document de plusieurs
pages a leurs patients, un document plus court avec des informations simples pourrait
étre plus pertinent. Un des médecins ayant méme réalisé une synthese du document
gu'il remettrait a ses patients. Le document 2 a destination des professionnels de
santé, est aussi globalement apprécié des médecins car il rappelle des définitions
claires sur la loi et les modalités de rédaction des directives anticipées. La aussi les
meédecins le trouvaient trop long, avec un caractére rébarbatif pouvant freiner sa

lecture.

2. Utilisation de I'outil :

Chez les médecins, le principal frein a l'utilisation de ces documents est le
temps. Le manque de temps liés a la pratique en médecine générale peut rendre
difficile I'abord du sujet lors d'une simple consultation. Une consultation en médecine
générale dure en moyenne 16 minutes (17). Cette discussion avec le patient sur les
directives anticipées parait trop complexe pour étre simplement abordée lors d'une
consultation pour un autre motif. Un temps consacré a cette discussion, lors d'une
consultation dédiée aux DA paraitrait déja plus logique pour certains praticiens,
comme un rendez-vous spécialement prévu a cet effet voire méme une consultation
spécifique dans le cadre d’un parcours de prévention initié par les caisses d’assurance
maladie.

Au-dela de cette nécessaire disponibilité, la difficulté & parler de la mort et
d'aborder le sujet de la fin de vie est aussi un frein, probablement plus intime. Cette
difficulté est percue a la fois chez les médecins et les patients mais elle s’inscrit
probablement dans une vraie difficulté sociétale. (18 ; 19) Effectivement la mort est
encore un tabou dans notre société. (9 ; 20) Les médecins trouvent plus facile d'en
parler si le patient aborde lui-méme le sujet. lls éprouvent encore des difficultés a

parler de la fin de vie avec leur patient, souvent en raison de réticences personnelles.
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(21 ; 22) Pourtant les patients sont plutét demandeurs que leur médecin fasse la
démarche d'aborder le sujet. (20 ; 23).

Les médecins interrogés reconnaissaient une difficulté a aborder le sujet, en
évoquant leur propre tabou personnel autour de la mort de leurs patients voire méme
de leur propre mort. Selon I'idée des médecins, cette introspection et cette projection
sur sa propre mort induit aussi un frein a leur utilisation. Peut-étre est-ce la simple
signature de notre ambivalence ? Du point de vu des patients, c’est donc au médecin
de faire la démarche d’aborder le sujet. (20)

On peut espérer, grace aux outils, une évolution des pratiques des médecins
généralistes afin qu’ils évoquent plus facilement le sujet de la fin de vie avec les

patients.

Pour essayer de contourner cette difficulté de se projeter dans un avenir
redouté, le document proposé par la HAS est un levier qui peut permettre d'aborder
avec le patient le sujet des directives anticipées et de la fin de vie. Les médecins le
percoivent comme un vrai support de discussion qu'il pourrait remettre aux patients.
Si elles permettent de recueillir des informations précises sur les souhaits et les
opinions des patients, rédiger les directives anticipées par les patients peut aussi
participer a la construction d’un lien avec la famille et I'entourage du patient lors des

situations de fin de vie, notamment en cas de situation conflictuelle. (22 ; 24 ; 25)

D'autre part la rédaction du formulaire des directives anticipées présente
'avantage d'étre un lien supplémentaire dans la prise en charge multidisciplinaire des
patients, notamment avec les équipes hospitaliéres lors de la fin de vie d’autant que

les fins de vie ont majoritairement lieu en milieu hospitalier qu'au domicile. (9).

3. Mise en place du dispositif :

La création du formulaire de rédaction du dispositif des directives anticipées par
la HAS et du document d'information des professionnels de santé, ne permettra pas
son utilisation & elle seule. Il apparait nécessaire qu'il y ait une formation des médecins
sur le sujet, au travers de réunions d'information des professionnels. Le risque étant,

en l'absence de formation, que les médecins ne prennent pas connaissance de
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I'existence des documents pour les raisons évoquées ci-dessus. De méme la
formation sur le dispositif doit également concerner I'ensemble des professionnels de
santé prenant en charge de loin ou de prés des patients en situation de fin de vie. Il a

particulierement été mentionné la formation du personnel en EHPAD.

Elle doit également s’accompagner d’une information générale de la population
sur I'existence de ce dispositif. Les médecins suggéraient I'information de la population
par les médias. D'autant qu'une récente étude portant sur l'applicabilité démontre que
86% des patients interrogés estiment qu’une campagne d’information médiatique est
nécessaire pour informer la population au sujet des DA (18).

Cette information de la population doit également s'accompagner d'une
éducation de la population afin de faire penser les gens a leur fin de vie. Pourtant
I'Observatoire National sur la Fin (ONF) de vie dans son rapport de 2011 montre que
68% des personnes interrogées pensent a leur mort, et 45% y pensent régulierement.
)

Conscient de ces enjeux, le Ministere des Affaires Sociales et de la Santé a
publié un grand dossier sur la fin de vie, dans le cadre du plan national de
développement des soins palliatifs (26). Le communiqué du 13 décembre 2016
s’adresse particulierement aux professionnels de santé en leur apportant des
informations et des outils sur les soins palliatifs, la fin de vie ainsi que la rédaction des
directives anticipées. Des formations a destination de I'ensemble des professionnels
de santé sont également proposées dans ce plan afin de répondre aux attentes des
meédecins. Ce plan s’accompagne surtout d’'une campagne d’information a destination
du grand public sur la fin de vie et les soins palliatifs diffusé sur les médias
généralistes. La aussi des outils d’information sont mis a disposition du grand public

et des professionnels dans santé.

4. ROle du médecin généraliste et implication au sein du
dispositif :

Par ailleurs, la place du médecin généraliste est percue comme centrale par

certains médecins interrogés. En effet le médecin généraliste est défini comme le
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référent de la santé du patient. D'autant qu'il s'agit d'une des compétences du médecin
généraliste selon la WONCA (World Organization of Family Doctors). (27) D’autres
meédecins évoquaient une simple supervision de la démarche de rédaction des
directives anticipées par les patients. Il est donc difficile de définir un réle précis du
médecin généraliste, car cela dépend de sa volonté a vouloir s’impliquer plus ou moins
au sein du dispositif des directives anticipées, que ce soit pour des raisons matérielles

comme le manque de temps, ou personnelles comme la difficulté a parler de la mort.

Avec les nouveaux documents, les médecins interrogés envisagent une
modification de leur pratique. lls vont essayer d'étre plus a I'écoute des demandes des
patients, pour créer plus d'occasions d'avoir une discussion autour de la fin de vie. De
méme certains envisagent méme d'avoir cette discussion de maniere plus
systématique, ou de proposer la rédaction de maniere systématique. Ainsi en abordant
le sujet de maniere plus fréquente et systématique, ils répondront aux attentes des
patients (20 ; 18). Cela permettrait aussi de réduire les tabous autour de la mort
ressentis et présents dans notre société. Certains médecins avaient pour cela besoin
de s'approprier personnellement le dispositif en créant une synthése du document qu'il
pourraient remettre au patient, ou encore en créant une rubrique spécifique relative

aux directives anticipées et a la personne de confiance dans leur logiciel médical.

C. Limites de I'étude / Force et Faiblesse :

1. Déroulement de I’étude et méthodologie :

La premiére difficulté était la capacité pour le médecin d’avoir pris connaissance
des documents de la HAS avant les entretiens. Pour cela les documents leur étaient
envoyes au format PDF en plus des liens hypertexte vers le site de la HAS, au moment
de la prise de rendez-vous et 48h avant l'entretien. Malgré ces précautions les
médecins n’'avaient pas toujours lu les documents ou seulement un des deux
documents. Une version imprimée des documents était toujours disponible au moment
de l'entretien pour qu'ils puissent en prendre connaissance ou les feuilleter lors de
I'entretien. Une autre limite de I'étude est la faible expérience de l'investigateur pour

conduire une étude qualitative.
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2. Travail Original

Il faut souligner néanmoins la chronologie assez rapide de réalisation de I'étude
suite a la loi. La loi a été publié début février 2016, les documents de la HAS ont été
publiés en avril 2016 et les entretiens ont été réalisés entre juin et septembre 2016.
Ce travail a permis d'étudier les opinions des meédecins généralistes sur ces
documents récemment publiés par la HAS, dans un délai assez proche de leur
publication. Elle fait écho aux études quantitatives déja existantes sur le sujet, ainsi
gue les études portant sur l'avis des patients. |l s’agit de I'une des premiéres études

faisant état du ressentis des médecins généralistes sur le sujet.
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V. CONCLUSION :

Les médecins généralistes jugent les documents de la HAS complets, avec des
informations claires et nombreuses sur le dispositif des directives anticipées et leur
cadre législatif. lls pensent cependant que le document reste complexe pour un grand
nombre de patients. La mise en place du dispositif ne se suffit pas a lui-méme et doit
s’accompagner d’'une information et d’une éducation de la population parallelement a
une formation des professionnels de santé sur les directives anticipées. Les médecins
comptent s’impliquer davantage, en étant plus a I'écoute des patients et en proposant

la rédaction des directives anticipées via ce document de maniére plus fréquente.
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Annexe 1: Document 1

Les directives anticipées concernant la fin de vie

Document de 24 pages a destination des patients. Publié en avril 2016.
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LES DIRECTIVES ANTICIPEES
CONCERNANT LES SITUATIONS DE FIN DE VIE

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

~——— PREAMBULE

Ce formulaire de directives anticipées ne préjuge pas du décret d’application de
la loi du 2 février 2016 sur lequel la HAS sera appelée a rendre un avis.

Il s’agit d’une traduction de la réflexion de long terme que la HAS conduit sur
I’'accompagnement des personnes en fin de vie, aussi bien par des recomman-
dations de bonne pratique que par les priorités retenues pour la certification des
établissements de santé.

En présentant ce document issu d’une réflexion partagée avec des profession-
nels de santé et des représentants de patients, puis d’un temps d’évaluation en
établissement ou a domicile, la HAS souhaite contribuer aux réflexions visant a
rendre effectives les dispositions voulues par le Iégislateur.

Si les directives anticipées imposent un certain formalisme, cela ne signifie pas
pour autant, pour ce document, qu’elles doivent prendre la forme d’un ques-
tionnaire fermé, avec des cases a cocher. Encore plus que pour recevoir le
consentement d’une personne, cela ne peut pas étre un simple formulaire médi-
co-légal. La rédaction des directives anticipées — et leur reformulation toujours
possible — gagne a étre nourrie d’un dialogue avec le médecin, et si la personne
le souhaite ou I'accepte, avec la famille ou les proches. Des entretiens successifs
sont 'occasion de donner des informations de plus en plus précises, notamment
sur la maladie et son évolution, les traitements possibles et ce qui peut advenir
en cas de non réponse ou d’effets secondaires. Ces échanges peuvent aussi
permettre a la personne qui le souhaiterait I'expression de sa conception de I’'exis-
tence et de ses valeurs.

Ce document distingue clairement les volontés de la personne concernant les actes
et 'accompagnement qui auront lieu « de son vivant », et ses volontés concernant
les événements qui auront lieu « apres sa mort » — tels que, par exemple, les
éventuels prélévements d’organes, les obséques, ou I'accompagnement, par les
soignants, de la famille de la personne apreés le déces.

Introduction

Toute personne majeure peut rédiger ses « directives anticipées » : ce sont vos volontés, expri-
mées par écrit, sur les traitements ou les actes médicaux que vous souhaitez ou non,
si un jour vous ne pouvez plus communiquer apres un accident grave ou a I'occasion d’une
maladie grave. Elles concernent les conditions de votre fin de vie, c’est a de dire de poursuivre,
limiter, arréter ou refuser les traitements ou actes médicaux.

Le professionnel de santé doit respecter les volontés exprimées dans les directives anti-
cipées, conformément a la législation en vigueur.

Ce document propose un modéle de deux formulaires, I'un pour les personnes malades, I'autre
pour les personnes n'ayant pas de maladie, et, dans une deuxieme partie, explique les directives
anticipées avec en annexe des informations sur la loi et sur la personne de confiance.

En résumé

Vous pouvez donner vos directives sur les décisions médicales a prendre
pour le cas ou vous seriez un jour dans I'incapacité de vous exprimer.
Méme si envisager a I'avance cette situation est toujours difficile, voire angois-
sant, il est important d’y réfléchir.

Toute personne majeure peut les rédiger, mais ce n’est pas une obligation.
Un modeéle de formulaire est disponible.

Elles sont valables sans limite de temps mais vous pouvez les modifier ou les
annuler a tout moment.

Que vous soyez en bonne santé, atteint d’une maladie grave ou non, ou a la fin
de votre vie, vous pouvez exprimer vos souhaits sur la mise en route ou I'arrét
de réanimation, d’autres traitements ou d’actes médicaux, sur le maintien
artificiel de vos fonctions vitales et sur vos attentes. Vous pouvez en parler
avec votre médecin pour qu’il vous aide dans votre démarche ; il pourra vous
expliquer les options possibles.

Cette réflexion peut étre I'occasion d’un dialogue avec vos proches.

C’est également I'occasion de désigner votre personne de confiance (per-
sonne qui parlera en votre nom si vous ne pouvez plus vous exprimer) : elle sera
consultée en premier si vous n’avez pas rédigé vos directives anticipées ou si
elles se trouvaient difficilement accessibles a ce moment.

Il est important d’informer votre médecin et vos proches de leur existence et
de leur lieu de conservation, afin qu’elles soient facilement accessibles.

Dans tous les cas, votre douleur sera traitée et apaisée. Votre bien-étre et
celui de vos proches resteront la priorité.
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Modéle de formulaire de directives anticipées :
mes volontés rédigées a I'avance, concernant
les traitements et les actes médicaux

Vous pouvez écrire ce qui vous semble personnellement important et/ou vous aider des formula-
tions proposées. Vous n’étes, évidemment, nullement obligé(e) d’anticiper précisément toutes les
situations qui vous sont proposées (quelques exemples sont proposés en annexe).

Demandez a votre médecin de vous expliquer ce qui pourrait vous arriver, les traitements pos-
sibles, leurs efficacités et leurs risques.

Si le document n’offre pas assez d’espace, vous pouvez joindre d’autres pages.

Vous pouvez accompagner votre document de la désignation de votre personne de confiance si
vous ne |'avez pas déja désignée.

Nom et prénoms :

Né(e) le : a:

Domicilié(e) a :

Je fais I'objet d’une mesure de tutelle’, je peux rédiger mes directives anticipées avec I'autorisation :
e dujuge: oui [ non [1

o du conseil de famille :  oui [_ non [

1. Au sens du Chapitre Il du tire XI du ivre I du Code civi
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J’ai rédigé les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure
d’exprimer mes souhaits et ma volonté sur ce qui est important & mes yeux, aprés un
accident, du fait d’'une maladie grave ou au moment de la fin de ma vie.

Je souhaite exprimer ici :

= mes convictions personnelles : ce qui est important pour moi, pour ma vie, ce qui a de
la valeur pour moi (par exemple, convictions religieuses...) ;

= ce que je redoute plus que tout (souffrance, rejet, solitude, handicap...).

Je souhaite préciser ce qu'il me parait important de faire connaitre concernant ma situa-
tion actuelle (mon histoire médicale personnelle, mon état de santé actuel, ma situation
familiale et sociale...) :
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Je souhaite évoquer d’autres situations (comme par exemple la poursuite ou I'arrét de
traitements ou d’actes pour ma maladie) :

J'ai d’autres souhaits (avant et/ou aprés ma mort) (par exemple, accompagnement de ma
famille, lieu ou je souhaite finir ma vie, don d’organes?...) sachant que les soins de confort
me seront toujours administrés:

Faita: le:

Signature

Directives anticipées modifiées le :

2. Le don d'organe est présumé chez toute personne dont la médecine juge au' est possible, sau i elle le refuse : dans ce cas, elle peut s'inscrire sur le Registre.
national des refus de dons d'organes a I'aide d'un formulaire registre refusvf.pd).
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Je suis une personne ayant une maladie grave ou en fin de vie

Mes directives concernant les décisions médicales :

= Je veux m’exprimer :

e apropos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que I'on continue a
me maintenir artificiellement en vie (par exemple, état d’inconscience prolongé entrai-
nant une perte de communication définitive avec les proches...) ;

e apropos des traitements destinés a me maintenir artificiellement en vie.

Voici les limites que je veux fixer pour les actes médicaux et les traitements, s'ils n’ont
d’autre but que de prolonger ma vie artificiellement, sans récupération possible :

e concernant la mise en ceuvre d’une réanimation cardiorespiratoire en cas d’arrét car-
diaque et/ou respiratoire :

e concernant les traitements dont le seul effet est de prolonger ma vie dans les condi-
tions que je ne souhaiterais pas (par exemple tube pour respirer, ou assistance
respiratoire, dialyse chronique, interventions médicales ou chirurgicales...):

e concernant une alimentation ou une hydratation par voies artificielles pouvant pro-
longer ma vie, par exemple en cas d’état végétatif chronique (simple maintien d’un
fonctionnement autonome de la respiration et de la circulation) :

=
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Je suis une personne nayant pas de maladie grave

Aprées un accident grave ou un événement aigu (accident vasculaire cérébral, infarctus..),
Je peux me trouver dans une situation ou I'on peut me maintenir artificiellement en vie. Ces
procédeés de suppléance des fonctions vitales peuvent étre mis en ceuvre de facon perti-
nente, mais leur maintien peut parfois apparaitre déraisonnable.

Mes directives concernant les décisions médicales :

= Je veux m’exprimer

e a propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que I'on continue
a me maintenir artificiellement en vie (par exemple traumatisme cranien, accident
vasculaire cérébral, etc.... entrainant un « état de coma prolongé » jugé irréversible) ;

e apropos des traitements qui n’ont d’autre but que de me maintenir artificiellement en
vie, sans possibilité de récupération (par exemple, assistance respiratoire et/ou tube
pour respirer, et/ou perfusion ou tuyau dans I'estomac pour s’alimenter...) ;

e a propos de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitements ou
d’actes médicaux :

J’ai d’autres souhaits (avant et/ou apres ma mort) (par exemple, accompagnement de ma
famille, lieu ou je souhaite finir ma vie, don d’organes®...) sachant que les soins de confort
me seront toujours administrés:

Faita: le:

Signature

Directives anticipées modifiées le :

3. Le don d'organe est présumé chez toute personne dont la médecine juge au' est possible, sau i ele le refuse : dans e cas, elle peut s'inscrire sur le Registre.
national des refus de dons d'organes a I'aide d'un formulaire registre refusvf.pd).
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— Localisation de mes directives anticipées

Formulaire des directives anticipées

m Conservé sur moi ou chezmoi: oui [] non [
e sioui, al'adresse actuelle :

o atel endroit :

B Remis a:
e ma personne de confiance :
* autre(s) personne(s) (cf tableau ci dessous) :

NOM Prénom Qualité Adresse Téléphone
(médecin,
famille, amis...)

— Nom et coordonnées de ma personne de confiance

(8u sens de larticle [.1111-6 du Code de santé publique)

Je soussigné(e) nom, prénoms, date et lieu de naissance

nomme la personne de confiance suivante

Nom, prénoms :

Adresse :

Téléphone privé : professionnel : portable :

E-mail :

=> Je lui ai fait part de mes directives anticipées ou de mes volontés si un jour je ne suis plus en état de

m’exprimer 1 oui [] non [
2 Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :  oui [ non [1
Faita: le:
Signature Signature de la personne de confiance

/
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CAS PARTICULIER

Si vous étes dans I'impossibilité physique décrire seul(e)
vos directives anticipées

Quelqu’un peut le faire pour vous devant deux personnes désignées ci-dessous (dont
votre personne de confiance si vous I'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)

Nom et prénoms :

Qualité :

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et éclairée de M ou Mme

Faita: le:

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)

Nom et prénoms :

Qualité :

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et éclairée de M ou Mme

Faita: le:

Signature

/

Les directi defin devi
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— MODIFICATION OU ANNULATION DE MES DIRECTIVES ANTICIPEES —

Je soussigné(e)

Nom et prénoms

> Déclare modifier mes directives anticipées de ce formulaire comme suit :

> Déclare annuler mes directives anticipées.
> Déclare renoncer a mes directives anticipées et déléguer a ma personne de confiance

I'expression de mes souhaits et volontés.

Si vous étes dans I'impossibilité d’écrire seul(e) ce document, quelqu’un peut le faire
pour vous devant deux personnes désignées décrites a la page précédente (dont votre
personne de confiance si vous I'avez désignée).

Faita: le:

Signature

/

Les directi defindevi
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Pourquoi et comment rédiger mes directives anticipées ?

INTERET ET CARACTERISTIQUES DES DIRECTIVES ANTICIPEES

Les directives anticipées permettent de faire connaitre au médecin votre volonté et de la
faire respecter si un jour vous n’étes plus en mesure de I'exprimer, par exemple dans les
situations suivantes :

vous étes en bonne santé et vous pouvez avoir un accident ou un événement aigu, (infarctus,
accident vasculaire cérébral, traumatisme...), qui évolue vers une incapacité majeure de com-
munication qui se prolonge (état végétatif par exemple) ;

vous avez une maladie grave et une aggravation survient qui vous rend incapable de vous
exprimer ;

vous étes a la fin de votre vie (grand age avec de nombreuses maladies, maladie au stade
terminal) et un évenement aigu survient, aggravant durablement une situation précaire ou qui
pourrait entrainer la mort.

Vos directives anticipées expriment vos volontés concernant la poursuite, la limitation, I'arrét ou le
refus de traitements et de gestes médicaux destinés a vous traiter ou a faire un diagnostic avant
traitement.

Elles peuvent étre I'occasion et le fruit d’un dialogue que vous aurez pu créer avec vos proches.

Elles pourront les soulager en leur épargnant la difficulté et parfois le sentiment de culpabilité de
participer a des décisions dont ils n’ont pas a assumer la responsabilité.

Elles peuvent étre I'occasion de désigner votre personne de confiance.

La loi décrivant ces directives anticipées est résumée en Annexe 1.

La personne de confiance est une personne qui pourra vous accompagner dans vos démarches de
soins et sera consultée en priorité comme témoin de votre volonté si votre état de santé ne vous
permet plus de a dire.

(e peut étre quelquun de votre famille, un proche ou votre médecin traitant. Cette personne a donc
une grande responsabilité et doit accepter cette mission. Les détails sur son role sont décrits en
Annexe 2.
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QUEL EST LEUR CONTENU?

Dans ces directives, vous pouvez aborder ce que vous jugez important dans votre vie, vos valeurs,
vos convictions, vos préférences.

Vous pouvez écrire ce que vous redoutez plus que tout (par exemple douleur, angoisse...), les traite-
ments et techniques médicales que vous ne souhaiteriez pas (sonde d’alimentation, aide respiratoire...),
vos attentes concernant I'aide de soins palliatifs (traitements des douleurs physiques, de la souffrance
morale...), mais également les conditions dont vous espérez pouvoir bénéficier au moment de la fin
de votre vie [présence de personnes auxquelles vous tenez, accompagnement spirituel et/ou religieux
éventuel, lieu de fin de vie (domicile, hopital...)]... (quelques exemples en Annexe 3).

Si vous étes en bonne santé, ces directives peuvent concerner vos souhaits sur ce que vous ne
voulez pas pour la fin de votre vie, ce que vous souhaiteriez en cas d’accident tres grave, « d’état
de coma prolongé », de séquelles ou handicap séveres.

Si vous étes malade ou a la fin de votre vie (maladie tres grave, grand &ge avec plusieurs
maladies), vos directives peuvent étre adaptées et plus précises : pour cela, parlez-en avec les
professionnels de santé pour qu'’ils vous expliquent les traitements, leurs buts et leurs éventuels
effets secondaires.

Vous pouvez établir avec votre médecin un projet de soins et d’accompagnement adapté qui défi-
nira vos objectifs et les conduites a tenir si vous devenez incapable de vous exprimer.

Vos directives peuvent aborder vos souhaits ou inquiétudes sur un éventuel maintien artificiel
de vos fonctions vitales ou le traitement d’'un épisode aigu (hémorragie massive, infection trés
grave...) qui n'auraient d’autre but que de prolonger la vie.

En résumé, ces directives anticipées doivent contenir ce qui remplacera votre parole, si
celle-ci devenait impossible.

QUELQUES CONSEILS

Pour les rédiger

Il est difficile pour chacun d’envisager a I'avance la fin de sa vie car il est impossible de prévoir
concrétement le futur.

Néanmoins, il peut étre important d’y réflechir et d’écrire ses directives anticipées. Prenez du
temps pour le faire : ¢’est une démarche qui peut étre longue.

Réfléchissez sereinement a votre vision personnelle de la vie, vos croyances et vos préférences et
ce que I'on nomme « qualité de vie » (par exemple, bien-étre physique, niveau d’indépendance,
relations sociales...).
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Points a souligner

Le contenu de ces directives anticipées est strictement personnel et confidentiel et ne sera
consulté que par vos médecins, votre personne de confiance si vous I'avez choisie et éventuelle-
ment d’autres personnes de votre choix.

Tant que vous serez capable d’exprimer vous-méme votre volonté, vos directives antici-
pées ne seront pas consultées.

Les soins et traitements adaptés visant au soulagement de la douleur et des autres manifestations
d’'inconfort (difficultés respiratoires, angoisse, souffrance psychologique...) sont une priorité des
professionnels de santé et vous seront obligatoirement donnés sauf avis contraire de votre part
dans vos directives anticipées. Ces professionnels assureront votre accompagnement ainsi que
celui de vos proches.

EN PRATIQUE : QUI PEUT LES REDIGER 2 QUAND 2 COMMENT ?

Qui?
Toute personne majeure a le droit de les écrire, quelle que soit sa situation personnelle®.

Mais vous étes libre, ce n’est pas obligatoire de le faire.

Quand?

Vous pouvez les rédiger a n'importe quel moment de votre vie, que vous soyez en bonne santé,
malade, porteur d’un handicap.

Certains événements peuvent étre I'occasion d’y réfléchir (la mort d’un proche, une maladie ou
son aggravation, un changement dans vos conditions d’existence, une situation vous exposant a
un risque d’accident, etc.)

Elles sont valables sans limite de temps. Mais vous pouvez les modifier totalement ou partiel-
lement ou les annuler a tout moment : dans ce cas il est préférable de le faire par écrit.
Comment ?

Vous pouvez écrire vos directives anticipées sur le formulaire proposé ci-avant, ou sur un simple
papier qu'il faut dater et signer. Vous n’avez pas besoin de témoin.

Si vous ne pouvez pas les écrire, demandez a quelqu’un de le faire devant vous et devant deux
témoins. L'un d’eux doit étre votre personne de confiance si vous I'avez désignée.

4. Lorsqu'une personne fait 'objet d'une mesure de tutelle, Mautorisation préalable du juge ou du conseil de famile est nécessaire.
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Parlez-en avec votre médecin pour qu'il vous explique a quoi servent les directives anticipées, ce
qui peut vous arriver (en cas d’accident grave, ou dans le cadre de I'évolution de votre maladie),
les options possibles en fin de vie, notamment les décisions thérapeutiques et les gestes tech-
niques possibles, et le réle de la personne de confiance.

Cette rédaction peut étre faite sans en parler & vos proches mais cela peut aussi étre I'occasion
d’un dialogue avec eux. Il peut étre constructif et apaisant d’en parler avec :

vos soignants, les professionnels du secteur médico-social et social ;

votre personne de confiance, vos proches ;

une personne qui vous aide & communiquer et que vous auriez choisi (pour les personnes qui
ont de la peine a s’exprimer) ;

ou encore une association de patients ou d’usagers, un bénévole d’accompagnement, un
conseiller spirituel ou ministre du culte...

Une fois rédigées, repensez-y de temps en temps car vous pouvez peut-étre changer d’avis sur
leur contenu.

Pour les faire connaitre et les conserver

Il est essentiel que I'existence de vos directives anticipées soit connue et qu’elles soient facilement
accessibles®.

Aprés avoir informé votre personne de confiance, votre médecin traitant, votre famille et vos

proches, vous pouvez :

= les confier au médecin ou au soignant de votre choix pour qu'il les conserve dans votre dossier
médical ou infirmier ;

= et/ou les remettre a votre personne de confiance, a un membre de votre famille ou un proche.

Vous pouvez donner des copies a plusieurs personnes et/ou conserver le formulaire avec vous et
signaler son existence et son lieu de conservation sur une petite carte facilement accessible.

Si vous les modifiez ou les annulez, n'oubliez pas de prévenir les personnes qui les avaient et de
donner le nouveau document a la (aux) personne(s) de votre choix.

SIUN JOUR VOUS NE POUVEZ PLUS VOUS EXPRIMER

Comment seront utilisées vos directives anticipées?

En situation d’urgence, le premier geste des professionnels de santé sera de vous réanimer. Mais,
si vous avez une maladie grave et incurable, ne pas mettre en ceuvre une tentative de réanimation
est possible si vous I'avez écrit dans vos directives anticipées.

5. Aterme, un registre national des formulaires de directives anticipées rédigées sur le modéle proposé permettre leur

Les directi defindevie | 16



Si vous ne pouvez plus vous exprimer, le médecin doit donc rechercher, le plus tot possible, si
vous avez écrit vos directives anticipées, en prendre connaissance et les respecter.

Il peut arriver que votre situation médicale ne corresponde pas aux circonstances décrites dans vos
directives anticipées. Le médecin demandera alors I'avis d’au moins un autre médecin appelé en qua-
lité de consultant pour que les soins et traitements soient les plus proches possible de vos souhaits.
Il informera votre personne de confiance si vous I'avez désignée, ou votre famille, ou vos proches.

Et si vous ne les avez pas rédigées

Les soins et traitements de confort (prise en charge de la douleur, de difficultés respiratoires,
de 'angoisse...), qui s'imposent a tous les soignants, seront bien sar poursuivis et renforcés si
besoin. L'objectif est de permettre une fin de vie sans souffrance.

Méme s’il n’y a pas de directives anticipées, si vous étes un jour hors d’état d’exprimer votre
volonté, la loi demande aux médecins de ne pas commencer ou de ne pas poursuivre des traite-
ments qui leur sembleraient déraisonnables, ¢’est-a-dire inutiles ou disproportionnés, et qui n’ont
d’autre effet que de vous maintenir artificiellement en vie.

Dans ce cas, le médecin consultera votre personne de confiance si vous I'avez désignée ou a
défaut, votre famille ou vos proches afin de savoir quelle est votre volonté. Il prendra une décision
apres avoir consulté un autre médecin, en concertation avec I'équipe de soins.
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ANNEXE 1. LOI CREANT DE NOUVEAUX DROITS EN FAVEUR
DES MALADES ET DES PERSONNES EN FIN DE VIE

= lors de toute hospitalisation, le malade peut désigner une personne de confiance ; cette
désignation est valable pendant la durée de I'hospitalisation, sauf si le malade la prolonge ;

= le médecin traitant s’assure, dans le cadre du suivi de son patient, que celui-ci est informé
de la possibilité de désigner une personne de confiance et, le cas échéant, I'invite a le faire ;

= lorsqu’une personne fait I'objet d’une mesure de tutelle, elle peut désigner une personne
de confiance avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille s'il a été constitué. Si une
personne de confiance a été désignée antérieurement a la mesure de tutelle, le conseil de
famille ou le juge peut confirmer la désignation de celle-ci ou la révoquer.

Elle oblige le médecin a s’enquérir de I'expression de la volonté exprimée par le patient en
phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause,
s'il est hors d’état d’exprimer sa volonté. En I'absence de directives anticipées, il recueille le
témoignage de la personne de confiance ou, a défaut, tout autre témoignage de la famille ou
des proches (Article L.1111-12 du CSP).

Les directi icipé ituations de fin devie | 19

ANNEXE 1. LOI CREANT DE NOUVEAUX DROITS EN FAVEUR

DES MALADES ET DES PERSONNES EN FIN DE VIE

La loi votée en février 2016 précise les directives anticipées [Article L.1111-11 du Code
de santé publique (CSP)] :

= elles peuvent étre rédigées par toute personne majeure ;

elles expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les
conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitement ou
d’actes médicaux ;

révisables et révocables a tout moment et par tout moyen, elles peuvent étre rédigées
conformément & un modéle dont le contenu est fixé par décret en Conseil d’Etat pris aprés
avis de la Haute Autorité de Santé et qui prévoit la situation de la personne selon qu’elle se
sait, ou non, atteinte d’une affection grave au moment ou elle les rédige ;

elles s’imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de
traitement, sauf en cas d’urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation
compléte de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement
inappropriées ou non conformes a la situation médicale ;

dans ces cas, si le médecin décide de ne pas appliquer les directives anticipées, il doit
solliciter un avis collégial. La décision collégiale s'impose et est inscrite dans le dossier
médical ; la personne de confiance ou a défaut la famille ou les proches en sont informés.
les conditions d’information des patients et les conditions de validité, de confidentialité et
de conservation seront définies par un décret en Conseil d’Etat, aprés avis de la Commis-
sion nationale de I'informatique et des libertés. Elles sont notamment conservées sur un
registre national ;

le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction des
directives anticipées ;

si une personne fait I'objet d'une mesure de protection juridique, elle peut rédiger des
directives anticipées avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille. Le tuteur ne peut
ni I'assister ni la représenter a cette occasion.

Elle précise le role de la personne de confiance (Article L.1111-6 du CSP) :

= toute personne majeure peut désigner une personne de confiance, qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant ;

cette désignation se fait par écrit, la personne de confiance devant signer le document ;
la personne de confiance rend compte de la volonté de la personne et son témoignage
prévaut sur tout autre témoignage ;

la personne de confiance peut, sile malade le souhaite, I'accompagner dans ses démarches
et assister aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions ;
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ANNEXE 2. LA PERSONNE DE CONFIANCE

Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance : ¢’est un droit qui vous
est offert, mais ce n’est pas une obligation (Article L.1111-6 du Code de santé publique).

Quel est son rile?
La personne de confiance a plusieurs missions.

» Lorsque vous pouvez exprimer votre volonté, elle a une mission d’accompagne-
ment

La personne de confiance peut si vous le souhaitez :

= Vous soutenir dans votre cheminement personnel et vous aider dans vos décisions concer-
nant votre santé ;

= Vous accompagner dans vos démarches liées a vos soins ;

= assister aux consultations ou aux entretiens médicaux : elle vous assiste mais ne vous
remplace pas ;

= prendre connaissance d’éléments de votre dossier médical en votre présence : elle n'aura
pas acces a I'information en dehors de votre présence et ne devra pas divulguer des infor-
mations sans votre accord.

II'est important qu’elle connaisse vos directives anticipées et il est recommandé de les Iui

remettre si vous les avez rédigées.

Elle a un devoir de confidentialité concernant les informations médicales qu’elle a pu rece-

voir, et vos directives anticipées : elle n'a pas le droit de les révéler a d’autres personnes.

» Sivous ne pouvez plus exprimer votre volonté, elle a une mission de référent auprés
de I’équipe médicale

La personne de confiance sera la personne consultée en priorité par I'équipe médicale lors

de tout questionnement sur la mise en ceuvre, la poursuite ou I'arrét de traitement et recevra

les informations nécessaires pour pouvoir exprimer ce que vous auriez souhaité.

Elle sera votre porte-parole pour refliéter de fagon précise et fidele vos souhaits et votre

volonté. Son témoignage I'emportera sur tout autre témoignage (membres de la famille,

proches...).

Elle transmettra vos directives anticipées au médecin qui vous suit si vous les lui avez confiées

ou bien elle indiquera ol vous les avez rangées ou qui les détient.

La personne de confiance peut faire le lien avec votre famille ou vos proches mais peut aussi

affronter une contestation s'ils ne sont pas d’accord avec vos volontés.

Elle n’aura pas la responsabilité de prendre des décisions concernant vos traitements,

mais témoignera de vos souhaits, volontés et convictions : la responsabilité appartient

au médecin et la décision sera prise aprés avis d’un autre médecin et concertation avec

I'équipe soignante. J
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—— ANNEXE 2. LA PERSONNE DE CONFIANCE ————

Attention, la personne de confiance n’est pas nécessairement la personne a prévenir s'il
vous arrivait quelque chose, si vous étiez hospitalisé(e), ou en cas de déces.

Elle n’a pas non plus de mission spécifique en dehors de celle concernant votre santé.

Qui peut étre la « personne de confiance » ?

Toute personne majeure de votre entourage en qui vous avez confiance et qui est d’accord
pour assumer cette mission : parent, ami, proche, médecin traitant.

Il est important que vous échangiez avec elle afin qu’elle comprenne bien vos choix et votre
volonté. Elle ne devra pas exprimer ses propres souhaits et convictions mais les votres et doit
s’engager moralement vis-a-vis de vous a le faire.

Elle doit étre apte a comprendre et respecter les volontés énoncées dans une situation de fin
de vie et mesurer la possible difficulté de sa tache et la portée de son engagement.

Il est important qu’elle ait donné son accord pour cette mission.

Une personne peut refuser d’étre votre personne de confiance.

Quand la désigner?

Vous pouvez la désigner a tout moment, que vous soyez en bonne santé, malade ou porteur
d’un handicap.

La réflexion sur vos directives anticipées et leur rédaction peuvent étre un moment opportun
car la personne de confiance doit connaitre vos souhaits et volontés pour le cas ou vous
seriez un jour hors d’état de vous exprimer.

Comment la désigner ?

La désignation doit se faire par écrit : vous pouvez la faire sur papier libre, daté et signé, en
précisant son nom, prénoms, ses coordonnées pour qu’elle soit joignable ou utiliser un for-
mulaire. Elle doit cosigner le formulaire la désignant.

Si vous avez des difficultés pour écrire, vous pouvez demander a deux personnes d’attester
par écrit que cette désignation est bien votre volonté.

Vous pouvez changer d’avis et/ou de personne de confiance a tout moment en le précisant
par écrit (ou par oral devant deux témoins qui I'attesteront par écrit). Il est recommandé de
prévenir votre précédente personne de confiance qu'elle n’a plus ce role et de détruire le
document précédent.

Si vous faites I'objet d’une mesure de tutelle, vous devez avoir I'autorisation du juge ou du
conseil de famille pour la désigner. Si vous aviez désigné votre personne de confiance avant
la mesure de tutelle, le conseil de famille ou le juge peut confirmer la désignation de cette

personne ou la révoquer.
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—— ANNEXE 3. QUELQUES EXEMPLES —————

Je veux que les traitements médicaux servent avant tout a alléger mes souffrances et les
symptdémes pénibles.

Si je suis dans le coma prolongé, je veux que I'on poursuivre mon alimentation et mon hydra-
tation.

Je veux que les traitements et gestes médicaux dont le seul effet est de prolonger ma vie
artificiellement ne soient pas commencés ou continués.

Je ne veux pas respirer a I'aide d’une machine.

Je ne veux pas qu’on me fasse de transfusion.

Je veux bien/je ne veux pas étre alimenté avec des tuyaux.

Souffrant d’une maladie grave a évolution irréversible, je ne veux pas étre réanimé(e) en cas
d’arrét cardiaque.

Je ne veux pas de gestes jugés inutiles par I'équipe médicale.

Ete.

Autres souhaits

Je ne souhaite pas étre hospitalisé si c’est possible et préfere mourir chez moi.
Je souhaite que mes enfants m’accompagnent aux derniers moments.

Je ne souhaite pas que telle personne soit la.

J'aimerais voir un prétre, un rabbin, un pasteur, un imam, un conseiller spirituel...
Je souhaite donner mes organes.

Etc.

Les direct

—— ANNEXE 2. LA PERSONNE DE CONFIANCE

Comment faire connaitre ce document et le conserver ?

Il est important que les professionnels de santé soient informés que vous avez choisi votre
personne de confiance et aient ses coordonnées dans votre dossier : il est recommandé que
ce document soit intégré dans le dossier médical de votre médecin traitant et/ou celui de
I'équipe soignante hospitaliére quand il y en a une et/ou de I'Etablissement d’Hébergement
pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) ou de tout autre lieu de résidence/d’héberge-
ment (personnes en situation de grande dépendance ou de précarité).

Vous pouvez également le conserver avec vous.

Il est tres important également que vos proches soient informés que vous avez choisi une
personne de confiance et connaissent son nom.
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LES DIRECTIVES ANTICIPEES

Document destiné aux professionnels de santé
et du secteur médico-social et social

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

Toute personne majeure peut rédiger ses directives anticipées (DA) : instructions écrites qui per-
mettent a toute personne majeure d’exprimer « sa volonté relative a sa fin de vie en ce qui concerne
les conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitement ou d’acte médi-
caux », « pour le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté » : « ces directives
icipées s’imp au » « Le traitant informe ses patients de la
possibilité et des conditions de rédaction des directives anticipées »*.
Ce document est destiné aux professionnels de santé et du secteur médico-social et social pour
les aider a parler des directives anticipées, et a accompagner les personnes qui le souhaitent. Il
pourra également étre utilisé pour la formation des jeunes médecins dans leur pratique quotidienne.

L’accompagnement du patient dans la réflexion et la rédaction de ses DA concerne
tous les professionnels de santé. La possibilité de rédiger ses directives anticipées est
facilitée par la disponibilité d’'un modéle de formulaire.

Les DA s’inscrivent dans une démarche partagée avec le patient ou le dialogue et
I’écoute sont essentiels. La possibilité de leur rédaction doit étre abordée lorsqu’une
relation de confiance est établie.

Les échanges autour des DA permettent d’anticiper les traitements possibles, de ras-
surer les personnes inquiétes pour leurs conditions de fin de vie, voire de prévenir des
désaccords familiaux sur la fin de vie. Lorsque la personne ne pourra plus s’exprimer,
elles aideront les professionnels dans leurs décisions, pour respecter sa volonté.

Toute personne majeure peut les rédiger. Mais ce n’est pas une obligation.

Elle doit recevoir une information la plus loyale possible, dans le cadre d’un dialogue
conduit avec empathie :

= ce dialogue doit permettre a la personne de réfléchir a ses convictions, d’identifier
ses craintes et ce qu’elle souhaite ;

pour la personne ayant une maladie grave et incurable, cet échange sera adapté a
sa demande d’informations et a son état psychologique et émotionnel ; I'anticipation
des situations de fin de vie permet de construire un projet de soins ;

I'information portera sur les DA telles que décrites dans de la loi, les options pos-
sibles en fin de vie (incluant les soins palliatifs, la sédation), la personne de confiance,
la conduite des médecins en I'absence de DA (prévention de I'obstination déraison-
nable), les modalités de conservation des DA, la délivrance des soins de confort.

Le cheminement du patient peut étre long et nécessiter des entretiens répétés dans le
cadre de 'accompagnement continu.

* Art. L1111-11 : loi créant de nouveaux drolts en faveur des malades et des personnes en fin de vie.

Tout professionnel de santé, en fonction de son niveau de compétence, est tenu de délivrer une information au patient ou de le
réorienter vers le médecin s'il ne peut répondre lui-méme, et de la réitérer aussi souvent que nécessaire.

Linformation sur les directives anticipées s'adresse a toute la patientéle des médecins.

Cette information doit étre loyale, claire et appropriée?, et doit reposer sur une communication authentique, menée avec tact
et délicatesse.

Ce dialogue peut nécessiter plusieurs entretiens, et doit étre conduit avec empathie : I'écoute et la disponibilité sont essen-
tielles. La finalité ne doit &tre, en aucune fagon, celle d’obtenir systématiquement les DA (par exemple a I'entrée dans
un EHPAD). Leur rédaction est un acte libre.

Quand aborder la question?

Il est souhaitable que cette information concernant les DA fasse partie des informations générales que tout patient ou « usager
du systeme de santé » recoit.

» Chez les personnes qui n’ont actuellement pas de maladie grave

La question peut étre abordée, en amont, a I'occasion :

m d’'une question portant sur une maladie, sur la fin de sa vie ;

m du déces, de la maladie grave ou de I'hospitalisation d'un proche ;

m d'un simple bilan de santé, de la demande de certificat médical pour une assurance, une association ;
m d'une question d'actualité sur tout sujet autour de la maladie grave ou de la fin de vie ;

m d’une question relative au don d’organes ;

ou avant de réaliser une activité a risque, professionnelle ou de loisir.

Le médecin peut saisir tout moment qui lui paraitrait opportun selon la relation de confiance et de proximité avec son patient.

D’autres professionnels de santé, médico-sociaux et sociaux peuvent également intervenir : infirmier(e), service d'aide et de
soins a domicile, etc.

» Chez les personnes qui ont une maladie grave

Il est essentiel de respecter le rythme du patient quant a son souhait de connaitre et d’échanger a propos de sa maladie, son
évolution et sa gravité.

Le sujet des DA doit étre évoqué si possible précocement :

mal ion d’'une { édi le professionnel doit avoir la sagacité de saisir le moment opportun ; il peut
aussi entendre une parole confiée a un autre personnel soignant soumis au secret professionnel, infirmier(ére), aide-soi-
gnant(e), rééducateur, etc. ou du secteur médico-social (assistante sociale). Les DA s'inscrivent dans la continuité de la prise
en charge du malade ;

la maladie grave peut faire prendre conscience a la personne malade de sa finitude et la conduire a s'interroger sur sa vie
et les conditions de sa fin de vie. La personne peut parfois elle-méme évoquer ses inquiétudes, poser des questions ou
formuler des demandes ou des souhaits concernant sa fin de vie ;

certaines maladies s'accompagnent de la mise en route éventuelle de traitements de suppléance des fonctions vitales, donc
de leur arrét potentiel. Cela invite plus particulierement a un échange sur les DA, notamment lors d’une aggravation ou de
complications.

La personne de confiance, la famille, les proches ou une personne I'aidant & communiquer peuvent, si le patient en est d’ac-
cord, étre présents lors de ce dialogue.

» Chez les personnes fragiles ou vulnérables (troubles cognitifs)

Le médecin évaluera la capacité de discernement de son patient. La rédaction des DA et la désignation de la personne de
confiance doivent étre au mieux réalisées tant que les fonctions cognitives sont conservées. L'existence de troubles cognitifs
n’empéche pas I'accueil d’une parole autour de la fin de vie. Le médecin, un membre de I"équipe soignante voire la personne
de confiance peuvent jouer un réle important pour aider ces personnes fragiles a rédiger leurs directives anticipées.

2. Article 35 du Code de déontologie médicale.

— PP
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INTRODUCTION

Bien que la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie (dite loi Leonetti) date de 2005, seuls 2,56 % des personnes
décédées avaient rédigé leurs directives anticipées (DA) en 2012'. Cette rareté peut étre expliquée, entre autres, par une réelle
difficulté & admettre sa finitude et & envisager les conditions de sa fin de vie (méme pour les professionnels de santé !...) et par
une faible connaissance de cette loi par les professionnels. Les DA s’inscrivent dans une pédagogie adressée a tous, malades
ou non, professionnels de santé, du secteur médico-social et social, voire a la société.

Rédiger ses DA est un droit que tout citoyen doit connaitre et peut exercer (Annexe 1). Informer les patients de ce droit est de
la responsabilité des professionnels de santé et du secteur médico-social et social.

Outil de communication utile pour le médecin et le malade, c’est un document permettant le dialogue autour des souhaits et
volonté de la personne. Les DA s'inscrivent dans la relation de soins au coeur d’une démarche partagée et personnalisée
qui enrichit la relation du médecin avec son patient. Autant destiné aux malades qu’aux soignants, ce document doit étre vu
comme un espace de liberté réciproque et non comme un seul document médico-légal.

Réfléchir, et éventuellement rédiger ses DA, peut nécessiter une longue réflexion de la part du patient et demander des temps
répétés de dialogue pour que I'information et la réflexion s'enrichissent mutuellement. L’accompagnement du patient dans
la réflexion et la rédaction des DA concerne tous les professionnels de santé et se fait au rythme du patient.

A quoi servent les directives anticipées ?

Les DA permettent d'identifier et de répondre aux souhaits et a la volonté de la personne, malade ou non, quel que soit son
age. Il est iel de répéter il que ces DA ne seront utilisées que si la p devient i
de communiquer et d’exprimer sa volonté, par exemple lors d’un état d’inconscience prolongé et jugé déf

tif.

Les DA permettent de se préparer aux événements susceptibles de survenir, en favorisant une meilleure anticipation des soins
et des traitements. Elles seront une aide pour les professionnels dans leurs décisions de choix de traitements et interventions.

Les DA peuvent rassurer la personne inquiéte pour sa fin de vie, vis-a-vis du risque d’'une obstination déraisonnable, d'un
transfert aux urgences ou en réanimation, du respect de ses souhaits quant au lieu de sa fin de vie, etc.

Elles peuvent parfois anticiper ou apaiser des conflits familiaux. Leur rédaction peut étre I'occasion pour le patient d’en parler
avec sa famille et sa personne de confiance (Annexe 2).

Les DA sont une bonne occasion pour aborder avec le patient les questions de sa fin de vie. Objet de dialogue et surtout de
partage avec le patient, elles sont signe de confiance réciproque et contribuent & I'édification d'un réel partenariat dans le par-
cours de soins.

Qui peut les rédiger?
Toute personne majeure peut les rédiger, quelle que soit sa situation (sociale, légale ou personnelle).
Lorsqu’une personne fait I'objet d'une mesure de tutelle, I'autorisation préalable du juge ou du conseil de famille est nécessaire.

Le tuteur ne peut ni I'assister ni la représenter pour les rédiger.

Une information et un dialogue sont nécessaires

Le médecin associe le patient aux décisions qui le concernent en facilitant I'expression de ses attentes, préférences, préoccu-
pations et en tenant compte de ses capacités personnelles et du contexte social. A ce titre, les DA s'inscrivent dans la prise en
charge globale du patient et dans I'instauration d’une authentique démarche partagée avec le patient.

La personne pourra au mieux réfléchir pour anticiper et rédiger ses
ravant des informations appropriées dans leur contenu et dans leur forme.

si elle a bénéficié aupa-

1. Pennec S, Monnier A, Pontone S, Aubry R. Les décisions médicales en fin de vie en France. Population et Sociétés 2012;(494).
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Comment en parler et quel est le sens du dialogue avec la personne ?

Les DA s'inscrivent dans le cheminement de la personne. Le dialogue en plusieurs étapes et donc & plusieurs reprises est
nécessaire pour répondre aux trois temps indispensables : s'informer, réfléchir et échanger.

» L'écoute de la personne

Le dialogue permettra & la personne de réfléchir & ses convictions personnelles, ses repéres d’existence, ses critéres de qualité
de vie, sa fagon de voir sa fin de vie et la mort, d'identifier ses craintes et angoisses et ce qu’elle souhaite.

Le professionnel de santé écoute et encourage I'expression du patient et le cas échéant de ses proches. Il cherche a com-
prendre ce qui est important pour lui. Il doit tenir compte de la part d'incertitude sur le devenir.

Certaines personnes qui ne peuvent étre facilement comprises, quelle qu’en soit la raison, peuvent avoir besoin d'un tiers (ex :
langue des signes, spécificités culturelles, handicaps cérébraux, etc.).

L'écoute de la personne ne se limite pas a ses seules paroles.

> L ication des directi

Lors de I'explication des DA, il est essentiel de rappeler :

m que la rédaction des DA est libre et volontaire ;

m qu'elles ne seront utilisées que si la personne est hors d’état d'exprimer sa volonté : les DA ne seront jamais utilisées tant
que la personne a toute sa conscience ol seule sa parole compte ;

m qu'elles sont valables sans limite de temps et révocables et modifiables a tout moment ;

m qgu'en cas de souhaits contradictoires, les directives primeront les souhaits de la famille ;

m qu'elles s'imposeront au médecin, en dehors du contexte de I'urgence ; si elles sont manifestement inappropriées, un avis
collégial sera alors sollicité : aprés consultation d’un autre médecin, de I'équipe soignante, de la personne de confiance, de
la famille et des proches, une décision collégiale sera prise et notée dans le dossier ;

m qu'elles ne pourront étre appliquées que dans le respect de la loi (demande de mort anticipée ou de suicide médicalement
assisté non recevables) ;

m gu’'elles sont I'occasion de poser des questions et de parler de la personne de confiance.

» Chez les personnes malades

Les entretiens successifs sont I'occasion de donner des informations et d'échanger notamment sur

m ['état de santé et plus précisément la maladie et son évolution ;

m [es traitements possibles : leurs finalités, leurs indications dans des situations temporaires ou définitives, les réponses pos-
sibles a ces traitements, en particulier ce qui peut advenir en cas de non réponse ou d'effets secondaires ;

m [es investigations et interventions possibles, notamment en fin de vie ;

m |a construction d'un projet de soins et de traitements.

» Les options possibles en fin de vie

Outre les réponses aux questions du patient, les informations et explications adaptées a la situation du malade et a son souhait

de savoir peuvent porter sur :

m [es soins et accompagnement dans les phases avancées ou terminales de la maladie ;

m |es soins palliatifs en rappelant qu'ils seront prodigués sauf si le patient s’y oppose ;

m ['efficacité et les conséquences attendues d’une éventuelle réanimation cardio respiratoire et des dispositifs de suppléance
des fonctions vitales (y compris perfusions, nutrition et hydratation artificielles) ;

m les souhaits de la personne concernant son lieu de prise en charge pour la fin de sa vie (domicile, EHPAD, établissement
spécialisé) peuvent étre évoqués ainsi que les modalités de coordination des soins (notamment & domicile) ;

m |a sédation : traitement qui induit une altération de la vigilance allant jusqu’a la perte de conscience et qui peut étre associé
a des traitements antalgiques
e celle-ci peut étre mise en place de fagon transitoire face a certains symptémes de détresse?,
o clle peut étre administrée de fagon « profonde et continue provoguant une altération continue de la conscience mainte-

nue jusqu'au déces », associée a une analgésie :
3. whas-sant 100 de-l o Jo-et-dans-d

— PP
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fy:;j:ﬁj:;zp:ﬁ:g: arréter un traitement engage son pronostic vital & court terme et risque d’entrainer une sou DES MAI.ADES ET DES PERSONNES EN FIN DE VIE

lorsqu'il ne peut plus exprimer sa volonté, sile médecin arréte un traitement de maintien artificiel des fonctions vitales.

Dans tous les cas, elle sera mise en ceuvre selon la procédure collégiale définie par le code de déontologie médicale. o o o o o ) . 5
La loi votée en février 2016 précise les directives anticipées [Article L.1111-11 du Code de santé publique (CSP)] :

m elles peuvent étre rédigées par toute personne majeure ;

» La personne de confiance A - A X . .
m elles expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la pour-

Ce dialogue avec le patient peut étre I'occasion de Iui faire connaitre le role de la personne de confiance* et de Iui faire com- suite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitement ou d’actes médicaux ;
prendre I'intérét d'en désigner une. m révisables et révocables a tout moment et par tout moyen, elles peuvent étre rédigées conformément & un modéle
Il est important qu'il vérifie que la personne de confiance ait compris et accepte ses missions, et il est recommandé qu'il lui dont le contenu est fixé par décret en Consell d'Etat pris aprés avis de la Haute Autorité de Santé et qui prévoit la
remette ses directives anticipées s'il les a rédigées. situation de la personne selon qu’elle se sait, ou non, atteinte d'une affection grave au moment ou elle les rédige ;
m clles s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf en cas
» Le role de la famille, des proches ou amis d'urgence vitale pendant le temps nécessaire & une évaluation compléte de la situation et lorsque les directives
anticipées apparaissent i inappropriées ou non alasi i édi H

Le patient peut étre aidé dans sa réflexion en en parlant avec sa famille, ses proches, et le cas échéant, un conseiller spirituel, etc

. o s . . . . . . ®m dans ces cas, si le médecin décide de ne pas appliquer les directives anticipées, il doit solliciter un avis collégial. La
Le patient peut étre consulté a cette occasion sur ce qu'il souhaite que sa famille connaisse ou non de sa maladie et de ses DA.

décision collégiale s'impose et est inscrite dans le dossier médical ; la personne de confiance ou a défaut la famille
ou les proches en sont informés.

»> Lacompréhension des informations regues m les conditions d'information des patients et les conditions de validité, de confidentialité et de conservation seront

Lors des échanges avec le patient, le professionnel de santé s'assure que le patient a compris le contenu de I'information définies par un décret en Conseil d'Etat, aprés avis de la Commission nationale de I'informatique et des libertés. Elles
regue. Parfois des tiers, interprétes, médiateurs interculturels (...) peuvent aider & atteindre cet objectif. sont notamment conservées sur un registre national ;

m e médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction des directives anticipées ;
» Enl de dil i icipé ® siune personne fait I'objet d’une mesure de protection juridique, elle peut rédiger des directives anticipées avec I'au-

Il est important d'expliquer quelle sera la conduite de I'équipe médicale si la personne n’a pas rédigé ses DA et qu’elle ne peut torisation du juge ou du consel de famille. Le tuteur ne peut ni lassister ni la représenter a cette occasion.

communiquer.
Elle précise le réle de la personne de confiance (Article L.1111-6 du CSP) :

L'objectif prioritaire est de prévenir une obstination déraisonnable qui n'irait pas dans le sens de la volonté du patient. Il y aura = toute personne majeure peut désigner une personne de confiance, qui peut étre un parent, un proche ou le médecin

également une procédure collégiale, une information de la personne de confiance, de la famille et des proches, un recueil de

traitant ;
leur témoign: nt aux volontés et priorités le patient aurait pu exprimer ravant. ‘i . P
eu Oignage quant aux volo prio Que le patient aurait pu exprimer auparava m cette désignation se fait par écrit, la personne de confiance devant signer le document ;
Si elles avaient existé, les DA, rédigées ou dictées par le patient, auraient été I'élément déterminant pour guider ses soins et ® la personne de confiance rend compte de la volonté de la personne et son témoignage prévaut sur tout autre témoi-
traitements selon sa volonté, s'il n'est plus un jour en mesure de s’exprimer. gnage ;

®m la personne de confiance peut, si le malade le souhaite, I'accompagner dans ses démarches et assister aux entre-
. . . ’ . . tiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions ;
I-a rEdadm"; Ia consen’atlo“ et I a(tuahsatlon = lors de toute hospitalisation, le malade peut désigner une personne de confiance ; cette désignation est valable pen-
dant la durée de I'nospitalisation, sauf si le malade la prolonge ;
m dans le cadre du suivi de son patient, le médecin traitant s’assure que celui-ci est informé de la possibilité de désigner
une personne de confiance et, le cas échéant, I'invite a le faire ;

Donner & la personne des conseils pour la rédaction de ses DA et lui proposer, si elle le souhaite, de I'aider a traduire ses volon-
tés pour qu’elles soient applicables.

Le moment venu, Iui remettre le document d’information et lui faire connaitre I'existence d’'un formulaire. Lui expliquer les m lorsqu’une personne fait I'objet d’une mesure de tutelle, elle peut désigner une personne de confiance avec I'autorisa-
possibilités de conservation en soulignant I'importance de leur accessibilité. A terme elles pourront notamment étre conservées tion du juge ou du conseil de famille s'il a été constitué. Si une personne de confiance a été désignée antérieurement
dans un registre national. ala mesure de tutelle, le conseil de famille ou le juge peut confirmer la désignation de celle-ci ou la révoquer.
Elle oblige le médecin a s'enquérir de I'expression de la volonté exprimée par le patient en phase avancée ou terminale
Pouvoir en reparler d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, s'il est hors d’état d’exprimer sa volonté. En I'absence de
directives anticipées, il recueille le témoignage de la personne de confiance ou, a défaut, tout autre témoignage de la
Il est important d’en reparler avec le patient dans le cadre du dialogue et de I'accompagnement continus, au rythme qui famille ou des proches (Article L.1111-12 du CSP).
convient au médecin et au malade. Il faut en effet rappeler la nécessité de :
m modifier le document si ses convictions, craintes ou souhaits changent ; » Pour en savoir plus
m donner les DA corrigées aux personnes qui les détiennent. Lien avec le code de santé publique.

En conclusion, les professionnels de santé mais également du secteur social et médico-social sont les premiers concernés
par cette information sur ce droit des citoyens.

Pour ce faire, leur formation est essentielle ainsi qu’une information large portant sur les termes de la loi. De plus, il
serait important que les directives anticipées soient particuliérement visibles dans le dossier du patient.

4. Lien vers le site.
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ANNEXE 2. LA PERSONNE DE CONFIANCE

Il est important que la personne échange avec la personne de confiance afin qu’elle comprenne bien ses choix et sa
Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance : ¢’est un droit qui est offert, mais ce n’est pas une volonté.

obligation. X . o X ;
La personne de confiance ne devra pas exprimer ses propres souhaits et convictions mais celle de la personne et doit

s’engager moralement vis-a-vis d’elle a le faire.

Quel eSt son f0|E? Elle doit étre apte & comprendre et respecter les volontés énoncées dans une situation de fin de vie et mesurer la pos-
N . o sible difficulté de sa tache et la portée de son engagement. Il est important qu’elle ait donné son accord pour cette
La personne de confiance a plusieurs missions. .
mission.
» Lorsque la personne peut exprimer sa volonté, la p de i a une mission d' Une personne peut refuser d'étre la personne de confiance de quelqu’un.
ment
La personne de confiance peut si la personne le souhaite : Quand |a désigner ?
® |a soutenir dans son cheminement personnel et I'aider dans ses décisions concernant sa santé ;
m |'accompagner dans ses démarches liées a ses soins ; Chacun peut la désigner a tout moment, qu’on soit en bonne santé, malade ou porteur d’'un handicap.

m assister aux consultations ou aux entretiens médicaux : elle I'assiste mais ne la remplace pas ;
m prendre connaissance d'éléments de son dossier médical en sa présence : elle n'aura pas accés a I'information en
dehors de sa présence et ne devra pas divulguer des informations sans son accord.

La réflexion sur les directives anticipées et leur rédaction peuvent étre un moment opportun car la personne de confiance
doit connaitre les souhaits et volontés de la personne concernée pour le cas ou elle serait un jour hors d’état de s’ex-
primer.

Il est important que la personne de confiance connaisse les directives anticipées de la personne et si elle les a rédigées,

N . Les personnes sous tutelle peuvent désigner une personne de confiance avec I'autorisation du juge ou du conseil de
il lui est recommandé de les remettre a sa personne de confiance.

famille s'il a été constitué.
La personne de confiance a un devoir de confidentialité concernant les informations médicales qu’elle a pu recevoir,
et les directives anticipées : elle n'a pas le droit de les révéler a d'autres personnes.

Comment la désigner ?

La désignation doit se faire par écrit : sur papier libre, daté et signé, en précisant son nom, prénoms, ses coordonnées
pour qu’elle soit joignable ou utiliser un formulaire. La personne de confiance doit signer le formulaire la désignant.

» Si la personne ne peut plus exprimer sa volonté, la personne de confiance a une mission de référent
aupres de I'équipe médicale

La personne de confiance sera la personne consultée en priorité par I'équipe médicale lors de tout questionnement sur

la mise en ceuvre, la poursuite ou I'arrét de traitement et recevra les informations nécessaires pour pouvoir exprimer ce

que la personne aurait souhaité.

Si une personne a des difficultés pour écrire, elle peut demander & deux personnes d'attester par écrit que cette dési-
gnation est bien sa volonté.

Chacun peut changer d'avis et/ou de personne de confiance a tout moment en le précisant par écrit (ou par oral devant
deux témoins qui I'attesteront par écrit). Il est recommandé de prévenir sa personne de confiance qu’elle n’a plus ce role
et de détruire le document précédent.

Elle sera son porte-parole pour refléter de fagon précise et fidele ses souhaits et sa volonté. Son témoignage I'emportera
sur tout autre témoignage (membres de la famille, proches...).

Elle transmettra les directives anticipées de la personne au médecin qui la suit si elles Iui ont été confiées, ou bien elle
indiquera ou elles sont rangées ou qui les détient.

Comment faire connaitre ce document et le conserver ?

La personne de confiance peut faire le lien avec la famille ou les proches mais peut aussi affronter une contestation s'ils

ne sont pas d'accord avec ses volontés. Il est important que les professionnels de santé soient informés qu’une personne a choisi sa personne de confiance et
Elle n’aura pas la responsabilité de prendre des décisions concernant les traitements, mais témoignera des aient ses coordonnées dans son dossier : il est recommandé que ce document soit intégré dans le dossier médical du

i és et ioti de la personne : la responsabilité appartient au médecin et la décision sera prise médecin traitant et/ou celui de I'équipe soignante hospitaliére quand il y en a une et/ou de I'établissement d’héberge-
aprés avis d'un autre médecin et concertation avec I'équipe soignante. ment pour personnes agées dépendantes (EHPAD) ou de tout autre lieu de résidence ou d’hébergement (personnes en

. y . [ . . situation de précarité) (centre d’hébergement et de réinsertion sociale, prison, etc.).
Attention, la personne de confiance n'est pas nécessairement la personne a prévenir s'il arrivait quelque chose, si la

personne était hospitalisé(e) ou en cas de décés. Elle n’a pas non plus de mission spécifique en dehors de celle Chacun peut également le conserver avec soi.
concernant sa sante. Il est trés important également que les proches soient informés qu’une personne de confiance a été choisie et qu'ils
connaissent son nom.

Qui peut &tre la « personne de confiance » ?

Toute personne majeure de son entourage en qui la personne a confiance et qui est d’accord pour assumer cette mis-
sion peut I'étre (parent, ami, proche, médecin traitant).
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Annexe 3 : Guide d’entretien

« Je suis interne en médecine générale et réalise mon sujet de these sur la thématique
des directives anticipées. Un document de la HAS sur la rédaction des directives
anticipées a récemment été diffusé suite a la nouvelle loi relative a la fin de vie. Le but
de cette rencontre est de connaitre votre ressenti vis a vis de ce texte et des réflexions
possibles a y apporter.

Vous avez pu lire les deux documents de la HAS sur les DA.

Je vais dans un premier temps vous poser des questions générales sur les DA, puis
des questions autour de chaque document. »

Premiére question, « brise-glace » :

1) Avez-vous récemment vécu une situation de fin de vie d'un patient ? Avait-il alors
émis des consignes ou rédiger des directives anticipées ?

2) Que saviez-vous des directives anticipées auparavant ? (-Quel est le role des
directives anticipées selon vous ? Comment les rédige-t-on en pratique ? Délai et
modalités de conservation ?)

3) Concernant les documents, quelle est votre impression générale ? / Quels sont les
trois éléments principaux que vous avez retenus ? Qu'avez-vous appris avec cet outil,
sur les directives anticipées ?

Document 1 : Patients

4 a) -Quelles sont vos opinions et perceptions sur le document ? (Est-il pertinent ?)
4 b) -Quels sont les freins et leviers a l'utilisation de ce document, selon vous ?

4 c¢) -En quoi ce document vous paraitrait utile pour le patient/professionnel de santé,
ou non ?

Document 2 : Professionnel de santé

5 a) -Quelles sont vos opinions et perceptions sur le document ? (Est-il pertinent ?)

5 b) -Quels sont les freins et leviers a I'utilisation de ce document, selon vous ?

5 ¢) -En quoi ce document vous paraitrait utile pour le patient/professionnel de santé,
ou non ?

6) -Comment percevez-vous votre place au sein du dispositif des directives anticipées,
(et votre réle dans l'aide a la rédaction des DA) ?
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Annexe 4 : Arbre thématique

Forme de I'outil

Opinions Positives

Opinions négatives

Fond de I'outil

Opinions positives

Perception de I'outil HAS sur les
DA par les médecins généralistes

Opinions et
perceptions

Opinions négatives

Utilisaiton de I'outil

Par le médecin

Mise en place du
dispositif

Par le patient

Place du Médecin
Généraliste

Implication des MG
au sein du dispositif

Actuelle Recueil des DA
Appropriation de
I'outil
Future
En Parler
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Exemples concrets
pour guider le patient

Pratique

Opinions Positives

Aéré

Forme de I'outil

Opinions et perceptions

Accessible

Clair et structuré

Pertinent

Document dense

Opinions négatives

Trop long

Redondant

Bien fait

Opinions positives

Document complet

Fond de |'outil

Ouvert

Définitions claires

Explications trop
précises

Opinions négatives

Complexe pour
certains patients

Anxiogéne




ons

inions et percepti

Op

Par le médecin

Utilisaiton de I'outil

Par le patient

Freins —

Manque de temps

Plusieurs temps de
consultations

Temps dédiés

Tache administrative

Difficulté d'aborder le
sujet systématiquement

Difficulté a parler de la
mort

Aborder le sujet

Connaitre la personne de

confiance

Connaitre les opinions des

patients

Leviers

Lien avec équipe
hospitaliere

Caractere facultatif

Communication entre
professionnels de santé

Caractéere non définitif

Lien avec la famille

Difficulté a parler de la
mort et de la fin de vie

Document facilement
accessible

Liberté de rédaction

Faire réfléchir les patients

Don d'organe

Liberté de rédaction

Définir des concepts

Quand écrire ses DA

| [Discussion avec le médecin|

aprés rédaction
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Utile pour les gens
demandeurs

Informer la population

par les médias

Mise en place du
dispositif

Eduquer la population

Opinions et perceptions

Sensibiliser sur le sujet

Formations des
médecins

Formation du
personnel soignant

Rassurer
Informer
Expliquer
Réle du MG Superviser
Place du Médecin Place centrale Conseil

Généraliste

En discuter avec le
patient

Evoquer le sujet

Pouvoir en parler
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Consignes orales
informelles

Aborder la question des DA

Actuelle

Recueil des DA

Consignes officieuses
discutées avec les familles

Implication des MG au sein du

dispositif

Recueil de DA écrites

Accompagner

Mise en place en EHPAD

Appropriation de I'outil

Document a disposition,
facilement accessible

Future

Formulaire de rédaction
créé au sein du logiciel
médical

Intégration du formulaire
au logiciel

| Etre attentif aux demandes

du patients

Se servire de consignes
orales pour amorcer la
rédaction

En Parler

Evoquer le sujet

Etre a I'écoute

|| Savoir saisir le moment, et

la demande du patient

|_|Aborder le sujet de maniere

plus systématique
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Résumé francgais

Introduction: La HAS a créé en 2016 un document d’information et d’aide a la rédaction des directives anticipées.
L’objectif était de répondre au manque de rédaction des directives anticipées depuis 2005, en lien avec un défaut
d’information sur le dispositif. L’objet de notre étude était d’explorer les opinions et perceptions des médecins généralistes
(MG,) sur ce nouveau document, et comment ils pourraient I'intégrer dans leur pratique en soins primaires.

Méthodes : Etude qualitative par entretiens individuels semi-directifs réalisée aupres de 9 MG apres échantillonnage
raisonné et conduits jusqu’a saturation du recueil de données. Analyse thématique manuelle avec double codage croisé,
dans une perspective phénoménologique.

Résultats : Les MG jugent les documents pertinents, complets, mais complexes pour certains patients. Le manque de temps
et la difficulté a parler de fin de vie sont pergus comme les freins principaux a l'utilisation de I'outil. Néanmoins les MG
pensent qu'il permet d’aborder le sujet des directives anticipées aupres des patients et les amene a une réflexion sur leur
fin de vie. Selon les médecins, la mise en place du dispositif nécessiterait d’étre accompagné d’une information de la
population et une formation des professionnels de santé.

Discussion : Les documents de la HAS sont complets et peuvent faciliter la rédaction des directives anticipées s’il y a une
information de la population par les médias. Cela doit s’accompagner de la démocratisation de la discussion sur la fin de
vie entre le patient et son médecin. Elle devra étre initiée par le médecin
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