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« L’agonie est un temps qui peut apparaitre interminable, mais aussi chargé de sens.
Si les dernieres paroles ont tant d’importance c’est qu’elles délivrent un message, accordent
un pardon, donnent une recommandation, permettent une réconciliation.

Les mots d’amour chuchotés aux oreilles des €tres chers en fin de vie guérissent aussi du
désespoir ceux qui les prononcent. »

Jean Léonetti, A la lumiere du crépuscule, 2008
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. INTRODUCTION

La fin de vie est un enjeu majeur de notre société. C’est un vaste sujet d’actualité. La législation en

matiere de santé se doit d’étre en perpétuelle évolution, en rapport avec I'évolution de la société, de
ses meeurs et du vieillissement de la population, des nouvelles exigences en matiére de santé et de
qualité de vie. [1]

Des débats politico-éthiques tels que I'affaire Vincent Humbert, Vincent Lambert, Anne Bert et Jean
Mercier, poussent a des modifications législatives. Ces débats ont abouti en France a la genése de la
Loi Léonetti de 2005 [2], et de la Loi Claeys-Léonetti le 2 février 2016 [3]. La loi du 2 février 2016
constitue une avancée majeure en faveur de I'autonomie des personnes malades et en fin de vie.

« Au méme titre qu’un patient a le droit de choisir son médecin et son traitement, il doit pouvoir,
malade et en fin de vie, choisir de pouvoir terminer sa vie aussi dignement qu’il a vécu, sans souffrance.
Rester maitre de sa vie jusqu’au moment ol on la quitte est un enjeu de dignité, une exigence
démocratique et citoyenne » déclarait Marisol Touraine, ministre de la santé, le 13 Décembre 2016. [4]
Les directives anticipées (DA) sont des instructions écrites relatives a la fin de vie et aux conditions de
limitation ou d’arrét de traitements éventuels, que donne par avance une personne majeure
consciente, pour le cas ou elle serait dans I'incapacité d’exprimer sa volonté, suite a un accident ou
une maladie. [5]

A ce jour, en janvier 2018 seuls 11% des Frangais de 50 ans et plus ont rédigé leurs directives
anticipées. Et pour cause, plus d'un Francais sur deux ignore que ce dispositif existe. Pourtant 77% des
médecins généralistes affirment avoir déja abordé le sujet avec leurs patients. [6]

En 2015 le ministére de la santé a lancé une campagne d’informations sur la fin de vie, de 190 millions
d’euros : le Plan National 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et 'accompagnement
en fin de vie. [7] (Annexe 1). Des associations (Annexe 2) telles que I’ADMD [8], la ligue contre le cancer
[9], la SFAP [10] travaillent au quotidien pour faire connaitre les DA. lls ont parfois leur propre
formulaire de recueil des DA. (Annexe 3)

Il est difficile de rédiger ses DA, car ce n’est pas évident de se projeter sur sa fin de vie, les gens ne
connaissent pas les termes médicaux ni la réanimation, ils ne se sentent pas forcément concernés.

La Haute autorité de santé a publié en 2016 un guide explicatif [11] pour aider les patients a remplir
leurs directives anticipées (Annexe 11). Et elle a publié en 2016 puis en 2017 un 2°™ formulaire de
recueil des DA [12] (Annexe 10).

Il nous apparaitintéressant a distance de leur publication,d’évaluerle formulaire de Recueil des DA et son
guide expliquant pourquoi et comment y réfléchir, d’évaluer la proportion de personnes qui connaissent
I’existence de la loi sur la fin de vie évoquant les directives anticipées (la loi Claeys-Léonetti), et quelles

correctionsapporter a ce formulairederecueil et a son guide pour qu’ils soient plus pratiques et plus utilisés.
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Il. EVOLUTION DES DISPOSITIONS LEGALES SUR
LA FIN DE VIE

En 1986 la Circulaire Laroque instaure des soins palliatifs obligatoires de la part des soignants, avec ou

sans soins curatifs, en cours ou en fin de vie (soulagement des souffrances morales et physiques,
accompagnement du malade et de son entourage). [13]

En 1999 et en 2002 la Loi Kouchner apporte : une autorisation de refuser les soins proposés, droit de
quitter un hopital contre I'avis médical, I'obligation de vérité médicale, la personne de confiance, le
droit des usagers de réclamer et obtenir des soins palliatifs, I'interdiction de |’acharnement

médical.[14]

L’Annexe 13 présente un rappel de toute les lois concernées.

1) La loi Léonetti 2005

Il y a maintenant treize ans, le 22 avril 2005 une loi portant sur les droits des malades et la fin de vie,

dite Loi Léonetti, était promulguée.

a) Préceptes de la Loi Léonetti

- Interdiction de I'obstination déraisonnable, remplagant le terme d’acharnement thérapeutique

La notion d’acharnement thérapeutique a été introduite et interdite par le code de déontologie de
1995.

« Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent
inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent
étre suspendus ou ne pas étre entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et

assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés a l'article L. 1110-10. » [15]

- Soulagement de la douleur avec intégration de la théorie du double effet des thérapeutiques

« En toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances du malade par des
moyens appropriés a son état et I'assister moralement.

Il doit s’abstenir de toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique et peut
renoncer a entreprendre ou poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, disproportionnés ou

qui n’ont d’autre objet ou effet que le maintien artificiel de la vie. » [16]
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- Possibilité d’arrét de traitement

Distinguant traitement médical, qui peut étre interrompu s'il est jugé disproportionné par rapport au
bénéfice attendu et les soins dont la continuité doit étre assurée afin de préserver la dignité du patient.
« Si le médecin constate qu'il ne peut soulager la souffrance d'une personne, en phase avancée ou
terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, qu'en lui appliquant un

traitement qui peut avoir pour effet secondaire d'abréger sa vie, il doit en informer le malade » [17]

- Collégialité des décisions d’arrét de traitement

« La décision de limiter ou d’arréter les traitements dispensés ne peut étre prise sans qu’ait été
préalablement mise en ceuvre une procédure collégiale. Le médecin peut engager la procédure
collégiale de sa propre initiative. [...]La décision de limitation ou d’arrét de traitement est prise par le
médecin en charge du patient, apres concertation avec I'équipe de soins si elle existe et sur I'avis

motivé d’au moins un médecin, appelé en qualité de consultant. » [18]

- Respect de la volonté du patient, droit de refus d’un traitement

Au sujet de la possibilité d’arrét de traitement, de limitation thérapeutique, aprés concertation
pluridisciplinaire :

Le médecin « est tenu de le faire au vu des directives anticipées du patient présentées par I'un des
détenteurs de celles-ci ou a la demande de la personne de confiance, de la famille ou, a défaut, de I'un
des proches. [...] La décision de limitation ou d’arrét de traitement prend en compte les souhaits que
le patient aurait antérieurement exprimés, en particulier dans des directives anticipées, s'il en a rédigé,
I"avis de la personne de confiance qu’il aurait désignée ainsi que celui de la famille ou, a défaut, celui

d’un de ses proches. » [18]

- Promulgation des soins palliatifs

Les soins palliatifs sont initiés par la Loi du 9 juin 1999, selon laquelle

« Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement.» [19]

« Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a
sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. » [20]

« Le médecin, méme si la souffrance du patient ne peut pas étre évaluée du fait de son état cérébral,
met en ceuvre les traitements, notamment antalgiques et sédatifs, permettant d’accompagner la

personne selon les principes et dans les conditions énoncées a I'article 38. » [21]
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« Le médecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments, assurer par des soins et
mesures appropriés la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter
son entourage.

Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort » [22]

b) Principes éthiques

Tous ces principes, déja énoncés par le code de déontologie médicale initié en 1941 par le régime de
Vichy « Code de déontologie et statuts de la profession médicale » ; sont réaffirmés par les lois du 4
mars 2002 et du 22 avril 2005.

- Autonomie, liberté, autodétermination, transparence

Le patient fait ses propres choix apres avoir recu une information claire et appropriée.

« Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille, une information loyale,
claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la
maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur
compréhension.

Toutefois, lorsqu’une personne demande a étre tenue dans l'ignorance d’un diagnostic ou d’un
pronostic, sa volonté doit étre respectée, sauf si des tiers sont exposés a un risque de contamination.
Un pronostic fatal ne doit étre révélé qu'avec circonspection, mais les proches doivent en étre
prévenus, sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers
auxquels elle doit étre faite. » [23]

- Humanité, assistance, dignité

Instauré par la Loi de 2002, et réaffirmé par la loi Leonetti « La personne malade a droit au respect de
sa dignité. » [24]

« Toute personne malade dont |'état le requiert a le droit d'accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement. » [25]

« Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a

sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. » [20]

c) Directives anticipées

Créées par la Loi Léonetti, elles permettent a toute personne de mettre par écrit, par avance, ses
souhaits concernant sa fin de vie, dans le cas ou elle « serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté».
Elles sont définies par I'article L1111-11 du code de santé publique [26]. Code qui régit aussi leur
recueil, leur conservation, leur modalités d’utilisation :

« La décision de limitation ou d’arrét de traitement prend en compte les souhaits que le patient aurait
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antérieurement exprimés, en particulier dans des directives anticipées, s’il en a rédigé, |'avis de la
personne de confiance qu’il aurait désignée ainsi que celui de la famille ou, a défaut, celui d’un de ses
proches. » [18]

« Les directives anticipées mentionnées a l'article L. 1111-11 s'entendent d'un document écrit, daté et
signé par leur auteur diment identifié par l'indication de ses nom, prénom, date et lieu de naissance.
Toutefois lorsque I'auteur de ces directives, bien qu'en état d'exprimer sa volonté, est dans
I'impossibilité d'écrire et de signer lui-méme le document, il peut demander a deux témoins, dont la
personne de confiance [...] d'attester que le document qu'il n'a pu rédiger lui-méme est I'expression
de sa volonté libre et éclairée. Ces témoins indiquent leur nom et qualité et leur attestation est jointe
aux directives anticipées.

Le médecin peut, a la demande du patient, faire figurer en annexe de ces directives, au moment de
leur insertion dans le dossier de ce dernier, une attestation constatant qu'il est en état d'exprimer
librement sa volonté et qu'il lui a délivré toutes informations appropriées. » [27]

« Les directives anticipées peuvent, a tout moment, étre soit modifiées, partiellement ou totalement,
dans les conditions prévues a l'article R. 1111-17 [28], soit révoquées sans formalité.

Leur durée de validité de trois ans est renouvelable par simple décision de confirmation signée par

leur auteur sur le document ou, en cas d'impossibilité d'écrire et de signer, établie dans les conditions
prévues au second alinéa de I'article R. 1111-17. Toute modification intervenue dans le respect de ces
conditions vaut confirmation et fait courir une nouvelle période de trois ans.

« Les directives anticipées doivent étre conservées selon des modalités les rendant aisément
accessibles [...] A cette fin, elles sont conservées dans le dossier de la personne constitué par un
médecin de ville, qu'il s'agisse du médecin traitant ou d'un autre médecin choisi par elle, ou, en cas
d'hospitalisation, dans le dossier médical. [...]

Toutefois, les directives anticipées peuvent étre conservées par leur auteur ou confiées par celui-ci a
la personne de confiance ou, a défaut, a un membre de sa famille ou a un proche. Dans ce cas, leur
existence et les coordonnées de la personne qui en est détentrice sont mentionnées, sur indication de
leur auteur, dans le dossier constitué par le médecin de ville ou dans le dossier médical. [...]

Toute personne admise dans un établissement de santé ou dans un établissement médico- social peut
signaler I'existence de directives anticipées ; cette mention ainsi que les coordonnées de la personne
qui en est détentrice sont portées dans le dossier médical.

Lorsqu'il envisage de prendre une décision de limitation ou d'arrét de traitement [...] et a moins que
les directives anticipées ne figurent déja dans le dossier en sa possession, le médecin s'enquiert de
I'existence éventuelle de celles-ci aupres de la personne de confiance, si elle est désignée, de la famille
ou, a défaut, des proches ou, le cas échéant, auprés du médecin traitant de la personne malade ou du

médecin qui la lui a adressée.
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2) La loi Claeys-Léonetti 2016

La loi du 2 février 2016 modifie les dispositions relatives a la fin de vie : des droits renforcés et des

droits nouveaux pour les personnes malades et les personnes en fin de vie. Chacun peut exprimer ses

volontés sur la fin de vie, qu’il soit en bonne santé ou malade.

Ses objectifs [29] sont :

«» AMELIORER I'accés et l'utilisation des directives anticipées

«» MIEUX REPONDRE a la demande d’une fin de vie digne, accompagnée et apaisée par une
meilleure prise en charge de la souffrance

+» CONFORTER la volonté du patient dans le « processus décisionnel »

«+» CLARIFIER le refus de I'obstination déraisonnable

+«+ INSTAURER un droit a la sédation profonde et continue jusqu’au déces, a la demande du patient,

dans des conditions et selon une procédure strictes.

a) Nouveautés de la loi Claeys-Léonetti 2016

= (e qui change [30] :

1- Reconnaissance d’une force opposable de la volonté du patient

2- Affirmation du droit au refus de soin comme un droit fondamental du patient qui s'impose au

médecin que le patient soit en état d’exprimer sa volonté ou non

3- Consécration d’un droit a la fin de vie digne et accompagnée du meilleur apaisement possible de

la souffrance

4- Droit du patient d’avoir acces a des soins visant a soulager la souffrance.

La souffrance doit en toute circonstance étre prévenue, prise en compte, évaluée et traitée.

5- Droit pour la personne malade d’accéder a des soins palliatifs et a un accompagnement

6- Devoir pour le médecin qui constate la souffrance d’une personne qu’il ne peut soulager, d’en

informer le malade, la personne de confiance, la famille, les proches.

7- Les soins palliatifs sont intégrés dans les objectifs de DPC des médecins, infirmiers, pharmaciens,
aide soignants, aide a domicile, psychologues cliniciens « Article L1110-5 CSP : la formation initiale et

continue comporte un enseignement sur les soins palliatifs »
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b) Lavolonté du patient en fin de vie

On distingue deux situations : le malade conscient et le malade inconscient.

= LE MALADE CONSCIENT :

Articles L1111-4 al 2 CSP : Le médecin doit respecter la volonté de la personne apres I’avoir informée
des conséquences de son choix. [3]

Il a une obligation d’information et une obligation de respecter le refus de soins éclairé du patient.
Pour rappel, le refus de soins est un droit pour le patient et seul le refus de soins éclairé est opposable
au médecin.

Malade conscient et refus de soins AVANT 2016 :

Si la volonté de la personne de refuser ou d’interrompre tout traitement met sa vie en danger, le
médecin doit tout mettre en ceuvre pour la convaincre d’accepter les soins indispensables.
Il peut faire appel a un autre membre du corps médical.

Malade conscient et refus de soins APRES 2016 :

- Le droit au refus de soin du patient est affirmé au titre des droits fondamentaux.

- C'est une obligation pour le médecin de respecter le refus de soins éclairé du patient des lors qu’il I'a
informé des conséquences de son choix et de leur gravité.

Il y a une suppression de « doit tout mettre en ceuvre pour le faire changer d’avis ». On va vers une
responsabilisation du patient sur ses choix.

- Dans tous les cas, le malade doit réitérer sa décision aprés un délai raisonnable. L’appréciation de la

durée est laissée au praticien selon la situation. [30]
- Le médecin peut faire appel a un autre membre du corps médical.

- La décision du patient, toujours révocable, contraint le médecin.

- L'obligation d’assistance du médecin ne l'autorise pas a surmonter le refus de soins SAUF en cas
d’urgence (pronostic vital engagé), le devoir d’assistance du médecin doit I'emporter sur le refus de soins.

- La décisiondu patientest inscrite dans le dossier médical par précaution face aux contentieux éventuels.[30]

= LE MALADE INCONSCIENT :

- Le respect du droit au refus de soins du patient existe, méme s’il est hors d’état d’exprimer sa volonté.
- Le respect de ce droit peut étre a posteriori controlé car :

=>» Le médecin doit dans cette hypothése actionner la procédure collégiale.

=>» Le médecin doit respecter les Directives anticipées, ou a défaut, consulter la personne de confiance,

ou sa famille ou ses proches.

=>» Le médecin doit obligatoirement tracer ses actions dans le dossier médical du patient.

- L’équipe médicale doit identifier la volonté du malade hors d’état d’exprimer son consentement. Il existe 3

dispositifs: les directives anticipées, la personne de confiance, et le mandat de protection future. [30]
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c) Directives Anticipées

Article L1111-11 : [3]

Elles expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne :
- Les conditions de poursuites,
- Les conditions de limitation,
- Les conditions de I'arrét ou du refus de traitement.

Modalités des directives anticipées

- Peuvent étre rédigées selon un modele (dont le contenu est fixé par décret en Conseil d’Etat pris
apres avis de I’'HAS) que cette these évalue.
- Ce modele distingue deux types de DA selon que la personne se sait ou non atteinte d’une affection
grave au moment ou elle les rédige.
- Les DA peuvent étre conservées sur registre national faisant I'objet d’un traitement automatisé
(loi 1978). Dans cette hypothese, un rappel de leur existence est régulierement adressé a leur auteur.
- |l appartient au médecin traitant d’informer ses patients de la possibilité et des conditions de
rédaction des DA.
Ceux qui peuvent rédiger des DA sont :

e Les personnes majeures

e Les personnes sous mesure de tutelle avec I'autorisation du juge des tutelles ou du conseil de famille
s’il a été constitué. Le tuteur ne peut dans ce cas ni la représenter, ni |'assister a cette occasion. [30]

Validité des directives anticipées

Il n’y a aucune limitation de durée peu importe leur format. Elles sont révocables a tout moment et
par tout moyen et révisables a tout moment. [30]

Opposabilité des directives anticipées

Elles s’imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de traitement
concernant le patient SAUF :
o Lorsque leur validité fait I'objet d’'une contestation sérieuse :

- Auregard du dernier état connu de la volonté du patient (« manifestement inappropriées »)

- Lorsqu’elles ne sont pas adaptées a sa situation médicale (« non conforme a la situation médicale »)
o En cas d’urgence vitale : pendant le temps nécessaire a une évaluation compléte de la situation

médicale.

La possibilité ou non d’appliquer les directives anticipées est décidée par le médecin.

Pour cela il est tenu d’apprécier la situation médicale du patient et d’apprécier I'existence ou non d’une

contestation sérieuse portant sur la validité des DA. [30]
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En tout état de cause, ilya:

> Obligation pour le médecin de mettre en ceuvre la procédure collégiale (sauf en cas d’urgence).

> Obligation pour le médecin de tracer dans le dossier médical la possibilité ou non d’appliquer les DA.

> Obligation d’informer la personne de confiance ou a défaut la famille ou les proches de

I"application ou non des DA. [30]

d) Le mandat de protection future

Le mandat de protection future permet a une personne (mandant) de désigner a I'avance la ou les
personnes (mandataires) qu'elle souhaite voir étre chargées de veiller sur sa personne et/ou sur tout
ou partie de son patrimoine, pour le jour ou elle ne serait plus en état, physique ou mental, de le
faire seule.

Le mandat peut aussi étre établi pour autrui par les parents souhaitant organiser a I'avance la défense
des intéréts de leur enfant souffrant de maladie ou de handicap.

Il peut porter : soit sur la protection de la personne, soit sur celle de ses biens, soit sur les 2.

La protection des biens et celle de la personne peuvent étre confiées a des mandataires différents

Le mandat est publié par une inscription sur registre spécial dont les modalités et I'acces seront réglés
par décret en Conseil d’Etat (Loi n°2015-1776 du 28 décembre 2015.) [30]

QUI PEUT L’ETABLIR?

Personnes pouvant établir un mandat de protection
future

Personnes a protéger

Toute personne majeure ou mineure émancipée, ne faisant pas

. Pour elle-méme
I'objet d'une mesure de tutelle

Personne en curatelle avec |'assistance de son curateur Pour elle-méme

Parents ou le dernier vivant des pére et mére qui :
sexercent ['autorité parentale, Pour leur enfant mineur
«et ne font pas l'objet d'une mesure de curatelle ou de tutelle.

Parents :
*qui ne font pas l'objet d'une mesure de curatelle ou de tutelle
+et qui assument la charge matérielle et affective d'un enfant
majeur

Soit c’est un acte sous seing privé :

> Dans ce cas, la gestion des biens se limite aux actes d’administration. Les actes de disposition
nécessitent en revanche I'autorisation du juge des tutelles.

» Le mandat doit étre contresigné par un avocat ou étre conforme au modele de formulaire cerfa
n°13592*02 [30]

Soit c’est un acte authentique / notarié:

> Dans ce cas, il autorise les actes de disposition du patrimoine.
> Etabli par acte authentique. Le mandataire rend compte au notaire et lui remet I'inventaire
des biens et le compte annuel.

Un mandat pris par des parents pour leur enfant est obligatoirement notarié. [30]
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DATE D’EFFET DU MANDAT :

Lorsque la personne ne peut plus pourvoir seul a ses intéréts : cela doit étre constaté par un médecin
inscrit sur une liste établie par le procureur de la République.
Tant que I'acte n’a pas pris effet, il peut étre révoqué. Il prend fin notamment lorsque la personne

retrouve ses facultés ou a son déceés. [30]

e) La personne de confiance

Il appartient au médecin traitant d’informer son patient de la possibilité de désigner une personne de
confiance et le cas échéant de l'inviter a procéder a une telle désignation.

La désignation par le patient de la personne de confiance doit étre cosignée par elle.

Cette désignation est révisable et révocable a tout moment (avant 2016 : uniquement révocable).

La personne de confiance est chargée de témoigner de la volonté du patient lorsque celui-ci est hors
d’état de s’exprimer.

Si le patient le souhaite, la personne de confiance peut I'accompagner dans ses démarches et assister

aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions. [30]

Quelques modifications depuis 2016 :

* La personne sous tutelle peut désormais en cours de tutelle désigner une personne de confiance

avec l'autorisation du juge des tutelles ou du conseil famille.

¢ En I'absence de DA du patient en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, la

personne de confiance doit rendre compte au médecin qui la sollicite de la volonté du patient, pour

prendre les décisions d’investigation, d’intervention ou de traitement. Il ne s’agit que d’'un témoignage.
» Cette obligation du médecin s'impose méme en cas d’urgence. A défaut de personne de confiance,
le médecin doit recueillir tout élément permettant d’établir la volonté du patient auprés de la famille

ou des proches. [30]

Pour résumer, concernant un patient hors d’état d’exprimer sa volonté (hors mandat de protection
future), la hiérarchie des volontés a respecter est :

1- volontés exprimées dans les directives anticipées.

2- avis de la personne de confiance

3- avis de la famille, en privilégiant le cercle restreint au cercle élargi

4- avis des proches
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f) La procédure collégiale

Malade inconscient

L'obligation d’une collégialité de la décision d’une limitation ou d’un arrét de traitement est dans
deux situations :
Lorsque la décision est susceptible de mettre en danger la vie d’un patient hors d’état d’exprimer sa volonté,
Lorsque la personne est dans une phase avancée ou terminale d’une affection grave ou incurable.
Le médecin peut engager la procédure collégiale de sa propre initiative.
Le médecin doit engager une procédure collégiale eu égard aux directives anticipées ou si demande
de la personne de confiance, famille ou proches. [30]
Modalités
C’est une décision prise par le médecin en charge du patient apres concertation avec I'équipe de soins
si elle existe et sur I'avis motivé d’au moins un médecin, appelé en qualité de consultant.
Il ne doit y avoir aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant.
L’avis motivé d’un 2°™ consultant est demandé par ces médecins si I'un d’eux 'estime utile.
L’ensemble est retracé dans le dossier médical.
La finalité d’une telle procédure est d’éviter des décisions prises dans la précipitation en permettant
au médecin traitant d’élaborer, avec I’ensemble de I'équipe soignante, la motivation rationnelle

d’une décision médicale. [30]

g) L'obstination déraisonnable

Il peut y avoir un refus de I'obstination thérapeutique déraisonnable dans la réalisation d’actes .

Cela peut concerner :
- les actes techniquement sophistiqués et lourds

- les actes dont I’envergure est disproportionnée par rapport aux fins visées
- les actes qui ont pour seul effet le maintien artificiel a la vie.
Précision art. L1110-5-1 al.2 CSP : « la nutrition et I’hydratation artificielles constituent des

traitements qui peuvent étre arrétés » au titre de I'obstination déraisonnable. [3]

Avant 2016 Aprés 2016

L’inutilité du soin maintenu
La disproportionnalité du soin maintenu
Lartifice du soin L’artifice du soin : n’ayant

pas d’'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie

Critéres appréciés en conscience par
. Lo le médecin, conformément a la
Critéres appréciés en volonté du patient conscient/ Si

: 3 : patient inconscient et absence de
conscience par le médecin volonté exprimée : procédure

collégiale

Apres I'arrét ou la suspension des traitements, le médecin a un devoir de sauvegarder la dignité du

mourant en lui dispensant des soins palliatifs. [30]
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Obstination déraisonnable cas concret

TA de Nimes 2 juin 2009 condamnation pour obstination déraisonnable :

Enfant né en état d’anoxie périnatale extréme soumis a une procédure de réanimation.
Aprés 25 minutes de réanimation, le gynécologue a annoncé le décés de I’enfant aux parents alors que
les réanimateurs poursuivaient la réanimation entrainant I'apparition d’une activité cardiaque.
L’enfant est atteint d’un lourd handicap physique et mental (cerveau non irrigué pendant 30 minutes).
=» Action en responsabilité des parents : L’hépital est obstination déraisonnable. [30]

h) Droit a la sédation profonde continue

Droit a la sédation profonde et continue : art. L1110-5-2 CSP

Droit a la sédation profonde et continue jusqu’au déces, associée a une analgésie et, sauf si le patient
s’y oppose, a I'arrét des traitements de maintien en vie. [3]

Il'y a une distinction entre sédation profonde et arrét des traitements.

LES CONDITIONS sont:

*  Malade conscient :

* Lorsque le patient est atteint d’'une affection grave et incurable et dont le pronostic vital est engagé
a court terme et qui présente une souffrance réfractaire aux traitements

ou
e Lorsque le patient est atteint d’une affection grave et incurable et qu’il décide d’arréter son
traitement ce qui engage son pronostic vital a court terme et est susceptible d’entrainer des
souffrances insupportables
ET
¢ qui exprime la volonté d’éviter toute souffrance et ne pas vouloir subir d’obstination déraisonnable.

ATTENTION : la demande exprimée du patient n’exclue pas la procédure collégiale avant la mise en
ceuvre de la sédation profonde. [30]

®*  Malade inconscient :

Si les DA ne s’y opposent pas : le médecin peut décider d’arréter le traitement au titre de I'obstination
déraisonnable apres mise en place d’une procédure collégiale.
Situation particuliere : si le patient le demande, la sédation profonde peut étre mise en ceuvre :
- A son domicile
- Dans un établissement de santé
- Dans un établissement qui accueille des personnes agées ou qui leur apportent a domicile
une assistance dans les actes de la vie, prestations de soins, ou aide a I'insertion sociale.

L’exercice de ce droit et la mise en ceuvre de ce droit doit étre inscrite au dossier médical du patient. [30]
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i) Les responsabilités juridiques

On encoure des risques au niveau juridique :

=  Pour non respect de la volonté du patient exprimée soit via les DA ou la personne de confiance :
- S’il est démontré que le professionnel de santé a agi dans I'intérét médical du patient =» absence de
condamnation (attention I'absence de condamnation ne veut pas dire absence de poursuite).

- Le cas échéant, il peut voir sa responsabilité civile étre engagée. (A distinguer selon que le
professionnel de santé est un hospitalier, un salarié ou un libéral)

= Pour avoir respecté la volonté du patient exprimée soit via les DA ou la PC :

- §’il est démontré que professionnel de santé a agi contrairement a l'intérét médical du patient mais
il est prouvé que la volonté du patient a été respectée.
ATTENTION : il appartient au professionnel d’apporter la preuve de la volonté du patient : en principe

pas de responsabilités juridiques. [30]
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I1l. OBJECTIF DE L'ETUDE

L’objectif principal de ce travail est d’évaluer le formulaire de Recueil des Directives Anticipées, publié
par la Haute Autorité de Santé en 2017 et le guide expliquant pourquoi et comment y réfléchir, publié

en 2016.

Les objectifs secondaires sont :

- D’évaluer la proportion de personnes qui connaissent |’existence de la loi sur la fin de vie

évoquant les directives anticipées (la loi Claeys-Léonetti)

- Proposer des corrections au formulaire de recueil des directives anticipées
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IV. MATERIEL ET METHODE

Il s’agit d’'une étude prospective transversale d’évaluation du formulaire de recueil des Directives

Anticipées et de son guide explicatif.

1) La recherche bibliographique

La recherche bibliographique s’est faite essentiellement par internet a partir des bases de données
Pubmed, Embase, Refdoc.fr, des moteurs de recherche Google, Google Scholar, et du catalogue de
theses universitaires SUDOC. Les recherches ont été complétées par des articles de presse divers

(Nouvel observateur, Le Monde, Figaro, I'Express ...). Les références bibliographiques récoltées ont

été répertoriées a I'aide du logiciel Zotero.

2) Formulaire de Recueil des Directives Anticipées de I’'HAS
La Haute Autorité de Santé a publié 2 formulaires de recueil des Directives anticipées : un en 2016 et

un en février 2017. [12]

Annexe 10 : Formulaire de recueil des directives anticipées de 'HAS en 2017

3) Guide explicatif pour le grand public de I’'HAS sur les
directives anticipées
L'HAS a aussi publié en 2016 un guide d’accompagnement pour le grand public, intitulé « Pourquoi et
comment rédiger ses directives anticipées ?». [11] Le guide invite chaque citoyen a réfléchir aux
directives anticipées et délivre des conseils pratiques pour les rédiger et les conserver. Il explique
également leur utilisation par le corps médical.

Ce guide explicatif fait quatorze pages.

Annexe 11 : Guide explicatif de 'HAS pour le grand public « Pourquoi et comment rédiger mes directives

anticipées ? »

4) Questionnaire de thése

Le questionnaire comprend des questions fermées pour évaluer le guide explicatif et le formulaire sur
des criteres définis et des questions ouvertes pour laisser les participants répondre de fagon plus

détaillée.
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Le questionnaire se divise en plusieurs sous parties :

la présentation du participant avec 16 questions sur son age, sexe, situation familiale, sa

religion, son niveau d’études et profession, s’il est malade (curable, chronique, hospitalisé),
son expérience vis a vis de la fin de vie, et en tant que proche ou personne de confiance si c’est
le cas.

Avant de répondre a la question pour connaitre la religion du participant, le consentement a
été requis.

L’évaluation du guide explicatif pour le public avec 4 questions : s’il a lu le guide, son avis sur

sa longueur, son efficacité, et les raisons de son inefficacité si tel est le cas.

L’évaluation sur le formulaire de ’HAS a travers 9 questions : sur la longueur, compréhension,

clarté, simplicité de rédaction, les points éclaircis et les nouvelles notions apportées sur la fin
de vie, la nécessité des exemples, I'intérét des 3 pages d’explications au début du formulaire ;

L’'importance de I’avis de la famille en 3 questions ;

La compréhension sur le contenu du formulaire de I'HAS et les notions telles que le moment

d’application des DA, les notions d’Obstination déraisonnable, de Sédation Profonde Continue,
et la différence avec I'euthanasie, en 7 questions ;
Les corrections a apporter au formulaire, les points positifs et négatifs de celui ci (3 questions);

Une partie réservée qu’aux médecins en 3 questions : s’ils connaissaient I'existence de ce

formulaire, s’ils I'avaient déja utilisé, leur opinion et les corrections qu’ils y apporteraient ;

Une derniére partie sur "apport de cette enquéte et sur l'information sur les directives

anticipées en 4 questions : sur I'intention de rédiger ses DA, la discussion a ce sujet avec la

famille, la loi Claeys-Léonetti, I'information des médecins sur les DA avec leur patient.

Pour remplir mon questionnaire de thése, nous avons demandé aux participants de :

Lire le guide pour le public sur les Directives Anticipées (s’il leur paraissait trop long, de passer au
formulaire de I’'HAS directement) puis de
Lire le formulaire de recueil des Directives Anticipées de I’'HAS (sans le remplir) puis de

Remplir le questionnaire de thése sur le lien en ligne

Ala 2°™ page du questionnaire en ligne, ils ont retrouvé les liens en ligne pour le formulaire de recueil

des Directives Anticipées de la HAS et pour le guide explicatif pour le grand public.

Annexe 12 : Questionnaire d’évaluation du guide explicatif et du formulaire de 'HAS
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5) La population de I’étude

Les inclusions ont débuté le 21 septembre 2017 et se sont terminées le 21 Décembre 2017.
Les 200 premiéres réponses regus sur les 3 mois d’inclusion ont été analysées.

Les critéres d’inclusion sont :

- les adultes de plusieurs départements de France métropolitaine, en Corse et a I'lle de la
Réunion

- des professionnels de santé variés (médecins et non médecins).

- le personnel du Centre de lutte contre le cancer a Nice,

- le personnel de la mairie de Nice et de la mairie de Falicon,

- du personnel de I'’éducation nationale a I'lle de la Réunion,

- des connaissances.

Les critéres d’exclusion sont :

- les mineurs
- les personnes atteintes d’'une maladie grave et incurable, au stade terminal.

Les Associations telles que ’ADMD [8] ont refusé de diffuser mon questionnaire en ligne.

6) Recueil de données

Il s’agit d’une enquéte anonyme. Nous avons utilisé le questionnaire en ligne Google Forms.

7) Analyse statistique

Les données ont été saisies et traitées dans un tableur Excel (sur Microsoft Excel) a partir de Google
Forms.

Les variables qualitatives sont exprimées en pourcentages avec leurs intervalles de confiance a 95%.
Le test du Chi-2 et le test exact de Fisher (en cas d’effectif < 10) ont été utilisés pour comparer les
pourcentages. La taille des effets a été calculée en utilisant le coefficient de contingence pour les Chi-
2 significatifs.

Les données qualitatives sont reparties en 3 grandes catégories:

(1) les données socio démographiques et mode de vie du patient tels que le sexe (homme versus
femme), I'age (3 groupes : 34ans et moins ; 35 ans-49 ans ; 50 ans et plus), le statut du
répondant (en couple ou non), avoir (ou non) des enfant(s) a charge, le niveau d’étude (BAC+3
ou moins ; BAC+4/BAC+6 ; BAC+7 et plus), le type de profession (médicale ou non), la volonté
(ou non) d’aborder des questions concernant la religion, I’état de santé du répondant (malade

ou non), le fait de fréquenter (ou non) dans son entourage proche une personne en fin de vie
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(2) puis des questions concernant la documentation HAS relative aux directives anticipées (DA)
telle que la lecture compléte (ou non) du guide HAS, I'opinion du répondant sur son aide (ou
non) au remplissage du formulaire, I'opinion du répondant sur la suffisance (ou non) des 3
premiéres pages explicatives pour la compréhension et le remplissage du formulaire.

(3) et enfin des questions relatives a la connaissance des DA avant notre étude pouvant étre des
facteurs confondants telles que la connaissance (ou non) du répondant de leurs existences,
I'importance (ou non) de I'avis de la famille concernant les DA, la discussion (ou non) avec la
famille concernant les DA, la discussion (ou non) avec un médecin concernant les DA.

A lI'aide des données décrites précédemment, nous avons tenté d’expliquer les 4 points suivants :

- la présentation et les termes du formulaire de I'HAS sont clairs ? (critére 1) dans le tableau 2

le formulaire vous parait-il simple a remplir ? (critere 2) dans le tableau 3

le formulaire est-il trop long ? (critére 3) dans le tableau 4

Est ce que ce formulaire vous a éclairé sur certains points ? (critere 4) dans le tableau 5

Pour ce faire, nous avons respectivement évalué ces points selon 4 modeles de régression logistique
(modele 1 expliquant le critéere 1, modeéle n au critére n). En raison de la présence d’une colinéarité
pour certaines variables, nous avons choisi de garder pour les 4 modéles de régression le « niveau
d’étude » et non le « type de profession ». Nous avons évalué I'absence d’interaction entre « la lecture
compléete (ou non) du guide HAS » et « I'opinion du répondant sur la suffisance (ou non) des 3
premiéres pages explicatives pour la compréhension et le remplissage du formulaire » (p1 =0,87, p3 =
0,28, p4 = 0,86 pour les modeles 1,3 et 4 respectivement) excepté dans le modele 2 ol nous avons
choisi la « lecture compléte du guide » et non « I'opinion du répondant sur la suffisance (ou non) des
3 premiéres pages explicatives » (hypothése de colinéarité vérifiée). La sélection des variables pour
chacun des modeles a été réalisée a 'aide du test de Wald. L’adéquation des modéles a été testée a
I'aide du test de Hosmer Lemeshow (p1 = 0,37, p2 = 0,35, p3 = 0,09 et p4 = 0,94).
Par ailleurs, nous avons évalué les réponses des participants aux questions suivantes en s’aidant du
formulaire HAS dans le tableau 1 concernant :

- Avez-vous compris la notion de Sédation Profonde Continue ?

- Avez-vous compris la différence entre la Sédation Profonde Continue et I'euthanasie ?

- Avez vous compris la notion de |'obstination déraisonnable ?

- Encas d'arrét cardio-respiratoire, une intubation sera tentée ?
Les odds ratio (OR) sont exprimés avec les intervalles de confiance a 95% (IC 95%). Le degré de
significativité p est fixé a 0,05. Toutes les analyses statistiques ont été réalisées sur mac en utilisant le

logiciel R studio v3.2.2 et le logiciel STATA v10.
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V. RESULTATS

8) Caractéristiques de la population

La population était de 200 personnes de plus de 20ans, habitant a I'lle de la Réunion, dans les Alpes
Maritimes (Nice, Antibes, Cannes), dans le Var (Cogolin, Saint-Tropez), en lle de France (Paris), dans

les Bouches du Rhone (Marseille), en Bretagne (Brest), dans le Maine et Loire (Angers), dans le Nord
Pas de Calais (Lille), en Gironde (Bordeaux), en Hérault (Montpellier), en Poitou-Charentes (Poitiers),

en Corse, en Savoie.

plus de 70ans moins de 20ans
entre 60 et 70ans 3% (5) 0% (0) Ages

6% (11)

entre 50 et 60ans
16% (33)

M moins de 20ans
M entre 20 et 35ans

| |
entre 20 ot 35ans entre 35 et 50ans

55% (111) entre 50 et 60ans

M entre 60 et 70ans

entre 35 et 50ans
M plus de 70ans

20% (40)

Figure 1 : caractéristique de la population : dge
*  61% étaient des femmes, soit 122 personnes et 39% des hommes, soit 78 personnes.
* 70,5 % étaient en couple, soit 141 personnes, contre 29,5% non, soit 59 personnes.
* 43% avaient des enfants soit 86 personnes, et 57% n’avaient pas d’enfants, soit 114 personnes.
* 5,5% se considéraient malades, soit 11 personnes sur les 200.
Parmi eux : 9 personnes (81,8%) considéraient que c’était une maladie chronique contre
2 personnes (18,2%) non.
Parmi ces 11 personnes : 6 personnes (54,5%) considéraient leur maladie curable (guérissable)
contre 5 personnes (45,5%) qui la considéraient incurable.
Parmi ces 11 personnes aucune n’était hospitalisée au moment de notre questionnaire.
* 78,5% (157 personnes) avaient fréquenté une personne en fin de vie, contre 21,5% (43 personnes) non.
Parmi ces 157 personnes : 75,2 % étaient un proche du malade soit 118 personnes, contre 24,8% soit

39 personnes qui ne I'étaient pas.
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Parmi 156 de ces personnes (1 personne n’a plus répondu a cette question) : 12,8% soit 20 personnes,

étaient la personne de confiance du malade en fin de vie, contre 87,2% soit 136 personnes qui ne

I’étaient pas.

* Les professions étaient variées (comptable, ostéopathe, orthophoniste, professeurs, ingénieurs,
avocat, secrétaire, technicien, agent immobilier, patissier, retraité). Les professions médicales

comprenaient : médecins (externe, interne, docteur), infirmiére, cadre de santé, pharmacien.

Profession

Médecin

Médicale 62% (64)
51% (103) Non médecin

38% (39)

Non médicale

49% (97)

Figure 2 : caractéristique de la population : profession

* 95,5% des personnes soit 191 personnes ont accepté de répondre a une question sur la religion.
Parmi ces 191 personnes :

Musulman Religion

Juif 3% (6) o -
1% (1) thée (sans religion)

B Autre religion
M Bouddhiste
Hindouiste Chrétien catholique
10% (19) B Hindouiste
Athée (sans religion) W Juif
24% (46) B Musulman

Autre religion
3% (6)

Bouddhiste

1% (2)

Chrétien catholique
58% (111)

Figure 3 : caractéristique de la population : Religion
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9) Evaluation du guide explicatif de I’'HAS pour le public
a) La longueur du guide explicatif de I’'HAS

®* 62,5%, soit 125 personnes, ont lu tout le guide de I'HAS contre 37,5%, soit 75 personnes, qui

n’ont pas tout lu.

®* Unguide de 14 pages a paru excessif a 59% soit 118 personnes contre 41%, soit 82 personnes qui

ne sont pas de cet avis.

b) L’apport du guide explicatif pour la rédaction du formulaire

* Le guide a aidé 59,5% soit 119 personnes a remplir le formulaire contre 40,5% soit 81 personnes

qui n’ont pas été aidées par le guide.

* Parmi ces 81 personnes non aidées par le guide explicatif:

- 21 personnes n’ont pas lu

- 18 personnes |'ont trouvé trop long pour aider

- 4 personnes I'ont trouvé trop complexe/trop détaillé/confusiogéne « I'afflux d’information

est trop important » « trop d’informations tuent I'information »

- 12 personnes ont trouvé le formulaire limpide/explicite/trés complet/intuitif

- 1 personne a trouvé les 3 pages d’explication du formulaire suffisante

- 9 personnes avaient des connaissances sur les grandes lignes par leur profession ou leur entourage

- 4 personnes ont trouvé qu’il s’agissait de questions basiques et de réflexion

personnelle/convictions personnelles/avis précis sur la fin de vie

c) Analyse statistique sur les notions acquises par le guide

Ces statistiques de comparaison sont calculées entre la question d’une part : « Le guide vous a-t-il aidé

a remplir le formulaire ? » et d'autre part les questions reprises dans le tableau suivant :

= Il n’y a pas de lien statistique entre le fait d’avoir lu le guide explicatif, et le fait d’avoir compris

la notion de Sédation Profonde Continue, la différence avec I’euthanasie, la notion

d’obstination déraisonnable, et si on tenterait une intubation lors d’un Arrét Cardio

Respiratoire dans le cadre de I’Obstination déraisonnable. Ni ces résultats au test Khi2 ni I'OR

effect size ne sont significatifs.

stat | pvalue efcf):ct ORIC95inf | ORIC95 sup ?c;':'::‘
Khi2 (Khi2) . effect size effect size .
size Fisher)
Avez-vous compris la notion de SPC ? 1,24 0,266 1,95 0,66 5,97 0,211
Avez- is la diffé trel
vez-vous comprlls adi ero'ence entre la 0,14 0,713 0,76 0,26 203 0,654
SPC et I'euthanasie?
Avez-vous compris la notion de
Y z v' Y . p,l . : 0,07 0,785 1,22 0,49 2,99 0,676
I'obstination déraisonnable?
En cas d'ACR, une intubation sera tentée? 0,2 0,654 1,19 0,65 2,19 0,566

Tableau 1 : Analyse univariée sur l'aide du guide explicatif et les notions acquises
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3) Evaluation du formulaire de recueil des Directives

Anticipées de ’'HAS

a) Laforme du formulaire

oul
Clarté de la présentation du formulaire et des termes 91,5% (183 personnes)
Simplicité a la rédaction 87,5% (175 personnes)
Longueur du formulaire : trop long 27% (54 personnes)

b) Le contenu du formulaire

oul

Les explications du formulaire : « Les 3 premiéres
pages d’explication du formulaire de I’HAS sont 92,9% (183 personnes)
suffisantes pour présenter et expliquer les directives
anticipées et comment remplir le formulaire ? »

Sur 197 réponses :
Le moment d’application des Directives anticipées :
« Le formulaire est assez précis sur le moment a partir 79% (158 personnes)
duquel on applique les directives anticipées du patient ?»
La localisation des DA : «La ou les localisations
devraient étre précisées dans le formulaire ? » 74,5% (143 personnes)

Sur 192 réponses :

- Compréhension sur la Sédation Profonde Continue

Oul
« Avez vous compris la notion de Sédation Profonde Continue ? » 91% (182 personnes)
« Avez vous compris la différence entre la Sédation Profonde 88,5% (177 personnes)
Continue et I'euthanasie ? »
- Compréhension sur l'obstination déraisonnable
Oul
« Avez vous compris la notion d’obstination déraisonnable ? » 86,4% (172 personnes)
« En cas d’infection, on vous traitera par antibiotique ? » 69,5% (139 personnes)

«En cas d’arrét cardio-respiratoire, une intubation sera tentée ?» 44,5% (89 personnes)

NON
8,5% (17 personnes)
12,5% (25 personnes)
73% (146 personnes)

NON

7,1% (14 personnes)

21% (42 personnes)

25,5% (49 personnes)

NON
9% (18 personnes)
11,5% (23 personnes)

NON
13,6% (27 personnes)
30,5% (61 personnes)
55,5% (111 personnes)
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c) Laclarté du formulaire de ’'HAS

Analyse statistique avec les régressions logistiques

= La présentation et les termes du formulaire de recueil de I’HAS ont paru significativement bien plus clairs

(ORbrut : 6) aux participants avec un niveau d’études inférieur ou égal a BAC +3 (pORb : 0,024*) et est

toujours significatif méme en tenant compte des autres facteurs (pORajusté :0,046*). Ce résultat pourra

significativement étre extrapolé a grande échelle (pOR effect size a 0,028*).

La présentation et les termes du formulaire de recueil de ’HAS clairs et le niveau d’études inférieur ou
égal a BAC +3 sont liés statistiquement de facon significative. (test Khi2 avec p : 0,043*).

= Les professions médicales ne I'ont pas trouvé clair (ORbrut 0,29 avec pORb : 0,035%)

mais les variables « professions médicales » et « la clarté du formulaire » ne sont pas liés statistiquement

(test Khi2 p : 0,057).

= Il 'y a un lien statistique (test Khi2 p 0,004*) entre ceux que le guide a aidé a remplir le formulaire, et

ceux qui ont trouvé le formulaire clair, ces 2 variables sont liées.

Dans notre étude ceux que le guide a aidé a remplir le formulaire, I’'ont trouvé trés clair (ORbrut : 5,048)

significativement (pORb : 0,004*).

Mais en tenant compte des autres facteurs, ce résultat n’est pas retrouvé significatif (pORa : 0,227)

= La présentation et les termes du formulaire de recueil de I’HAS ont paru significativement (pORDb :0) bien

plus clairs (ORbrut : 17,3) a ceux qui ont trouvé les 3 premiéres pages d’explication du formulaire

suffisantes, et est toujours significatif méme en tenant compte des autres facteurs (pORajusté

<0,0001*). Ce résultat pourra significativement étre extrapolé a grande échelle (pOR effect size a 0*).

La présentation et les termes du formulaire de recueil de ’HAS clairs et la suffisance des 3 premiéres pages

d’explication du formulaire sont liés statistiguement de facon significative. (test Khi2 27,31 avec p : 0%)

form
= | or p |ORa
total clair form_clair b OR brut value | univa OR a1C95 value
total n(%) % 1C95 non oui ,rUtA 1C95 rie . 2 p OR OR effect | yalue
. ) ) univarie (OR inf-sup (OR a) )
inf - sup effectif | effectif (%) ref=non Inf - sup Brut) ref=n stat | value | effect size (OR ou
(%) on Khi2 | (Khi2) size 1C95 inf sup | Fisher)
Age 0,92
entre 20 a 35ans 111 (55,5) | 48,32 62,51 | 11(64,71) | 100 (54,64) | 2,06 0,52-13,69 0,28 | 0,02 3,25 0,301
entre 35 a 50ans 40 (20) 14,69 26,22 | 2(11,76) 38(20,77) 1,22 0,39 4,6 3,35 | 0,22 50,83 0,383
50ans et plus 49 (24,5) | 18,71 31,06 | 4(23,53) | 45(24,59) 1 1
Homme 78 (39) 32,2 46,13 | 10(58,82) | 68(37,16) | 0,42 | 0,14 1,13 0,31 | 007 1,51 0,148 | 223 042 | 013 127
En couple 141(70,5) | 63,66 76,72 | 10(58,82) | 131(71,58) | 1,77 | 0,61 4,86 2,72 | 0,52 14,31 | 0,238 0,68 1,76 | 0,54 5,44
Avec enfant 86 (43) 36,04 50,17 | 8(47,06) | 78(42,62) 0,82 03 228 0,07 | 001 0,73 | 0,025* | 0,01 0,84 | 027 261
Niveau d'études 6,27 | 0,043* 0,028*
niv BAC 3 ou inf 76 (38) 31,25 45,11 | 2(11,76) 74 (40,44) 6 1,51 40,02 | 0,024* | 8,88 | 1,04 75,6 0,046*
nivBAC4a6 53(26,5) | 20,52 33,19 | 5(29,41) | 48(26,23) 1,6 0,53 5,43 2,29 [ 0,37 14,3 0,374
niv BAC 7 et plus 71 (35,5) 28,88 42,56 | 10(58,82) | 61(33,33) 1 1
Prof médicales.oui 103 (51,5) | 44,35 58,61 | 13(76,47) | 90 (49,18) 0,29 | 008 0,85 |0,035*| / 3,61 | 0,057 0,3 0,07 1,02 | 0,0a1*
427965
Personne déja malade 11 (5,5) 2,78 9,63 0(0) 11 (6,01) 5,68 0 NA / 0,23 Inf 0,22 Inf
Ayant fréquenté 157(78,5) | 72,15 83,98 | 12(70,59) | 145(79,23) | 1,56 | 047 4,48 098 [ 017 579 | 0,985
personne en FDV 0,27 1,59 041 521
Guide lu 125(62,5) | 55,39 69,23 | 7(41,18) | 118(64,48) | 2,59 | 0,95 7,44 2,14 [ 0,29 15,74 | 0,455 2,68 2,58 | 0,84 839
GUId?_ Sy gaaidely 119 (59,5) | 52,35 66,37 | 4(23,53) | 115(62,84) | 548 | 1,85 20,08 | 0,004* | 3,84 | 0,43 34,15 | 0,227
remy du form 8,41 | 0,004* | 5,45 1,6 23,87 | 0,003*
Les 3eres pages 186(93) | 88,53 96,12 | 10(58,82) | 176(96,17) | 17,3 | 507 6094| o |8242| 944 719,71 | <0.0001*
suffisantes 27,31 0 16,71 4,16 69,38 ]
C_eux ehaBek(E 123 (61,5) | 54,38 68,28 | 7(41,18) | 116(63,39) | 2,41 | 0,88 6,92 6,22 | 1,24 31,33 | 0,027*
famile sur DA Important 2,37 2,46 0,8 8
PAGIR GamaEs 107 (53,5) | 46,33 60,56 | 11(64,71) | 96(52,46) | 0,6 | 02 1,64 0,48 | 0,094 247 | 0,382
avant sondage 0,51 0,6 0,18 1,87
DA déja di g
déja discutéesavec | ;g 30) | 325 4613| 4(23,53) | 74(a049) | 222 | 075 811 4,04 [ 063 2607 | 0,142
famille 1,23 2,2 0,65 9,62
DA déja discutées avec
R 8 (4) 1,74  7,73| 1(5,88) 7 (3,83) 0,65 | 0,11 12,49 1,63 | 004 68,08 | 0,799
leur médecin 0 0,64 0,07 30,45

Tableau 2 : Analyse sur la clarté du formulaire
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d) Lasimplicité du formulaire de I’'HAS

Analyse statistique avec les régressions logistiques

= Ily aun lien statistique entre ceux qui ont trouvé le formulaire simple et ceux qui ont un niveau d’études

inférieur ou égal a BAC +3, et un lien avec ceux qui ont un niveau entre BAC+4 a BAC+6.

Ces variables sont liées significativement a la simplicité du formulaire. (test Khi2 p 0,006*)
- Dans notre étude, le formulaire de recueil de ’'HAS a paru significativement (pORb : 0,029*) simple

a remplir aux participants avec un niveau d’études inférieur ou égal a BAC +3 (ORbrut : 3,09).

Mais en tenant compte des autres facteurs, ce résultat n’est pas retrouvé significatif (pORa : 0,066)
- Dans notre étude, le formulaire de recueil de I’HAS a paru significativement (pORb : 0,022*) simple

a remplir aux participants avec un niveau d’études entre BAC +4 et BAC +6 (ORbrut : 4,55), et est

toujours significatif méme en tenant compte des autres facteurs (pORajusté :0,044%).

Ce résultat pourra significativement étre extrapolé a grande échelle (pOR effect size a 0,008*).

= Le formulaire de recueil de I’HAS n’a significativement (pORb : 0,005*), pas paru simple aux professions
médicales (ORbrut : 0,23). Ce résultat pourra significativement étre extrapolé a grande échelle
(pOR effect size a 0,002*). Ces variables sont liées significativement (test Khi2 p 0,005%).

= Il'y a un lien statistique (test Khi2 p 0,028*) entre ceux qui connaissaient déja les DA, et ceux qui ont

trouvé le formulaire simple, ces 2 variables sont liées.

Dans notre étude, ceux qui connaissaient déja les DA, ne I’ont significativement (pORb : 0,028*) pas trouvé

simple (ORbrut : 0,34).

Mais en tenant compte des autres facteurs, ce résultat n’est pas retrouvé significatif (pORa : 0,158).

OR
brut
form (u:?:/a OR effect
simple form_ rie) OR brut pvalue | ORa p OR size p value
total total (% 1C95 non simple ref 1C95 (OR univarié | ORalC95 | pvalue | stat | value(k | effec 1C95 (OR ou
n (%) inf- sup n (%) oui n (%) =non inf-sup Brut) ref=non inf- sup (ORa) | Khi2 hi2) t size inf- sup Fisher)
Age 2,57
entre 20 a 35ans 111 (55,5) | 48,32 62,51 | 16 (64) | 95 (54,29) | 1,08 | 0,39 2,77 0,96 0,18 5,12
entre 35 a 50ans 40 (20) 14,69 26,22 2(8) 38(21,71) | 3,16 | 0,71 22,11 25 0,44 14,47
50ans et plus 49 (24,5) | 18,71 31,06 | 7(28) 42 (24) 1 1
Homme 78 (39) 32,2 46,13 | 7(28) 71(40,57) | 1,65 | 0,67 4,46 1,8 0,58 5,55 0,97 1,75 | 0,66 5,23
En couple 141 (70,5) | 63,66 76,72 | 16 (64) | 125(71,43) | 1,23 | 0,47 2,99 1,22 04 3,67 0,28 1,4 | 051 3,64
Avec enfant 86 (43) 36,04 50,17 | 10(40) | 76 (43,43) | 1,05 | 0,44 2,55 0,64 0,14 2,86 0,01 1,15 | 0,45 3,04
Niveau d'études 10,28 | 0,006* 0,008*
niv BAC 3 ou inf 76 (38) 31,25 45,11 | 6(24) 70 (40) 3,09 | 1,17 9,16 | 0,029* 3,41 0,92 12,62 | 0,066
nivBAC4a6 53 (26,5) [20,52 33,19 | 3(12) 50 (28,57) | 4,55 1,4 20,46 | 0,022* 4,86 1,04 22,62 | 0,044*
niv BAC 7 et plus 71(35,5) | 28,88 42,56 | 16 (64) | 55 (31,43) 1 1
Prof médicales.oui 103 (51,5) | 44,35 58,61 | 20(80) | 83 (47,43) | 0,23 | 0,07 0,61 | 0,005* / 8,03 | 0,005* | 0,23 | 0,06 0,66 | 0,002*
Personne déja malade 11 (5,5) 2,78 9,63 2(8) 9(5,14) 0,6 0,14 4,13 0,2 0,03 1,37 0,01 0,63 | 0,12 6,3
Ayant fréquenté
personne en FDV 157 (78,5) | 72,15 83,98 | 19 (76) | 138 (78,86) | 1,23 | 0,42 3,16 1,08 0,33 3,51 o] 1,18 | 0,36 3,35
Guide lu 125 (62,5) | 55,39 69,23 | 17 (68) | 108 (61,71) | 0,81 | 0,31 1,95 0,46 0,13 1,66 0,15 0,76 | 0,27 1,98
Guide ayant aidé au
remplissage du form 119 (59,5) | 52,35 66,37 | 14 (56) 105 (60) 1,28 | 0,53 3,01 1,65 0,48 5,69 0,03 1,18 | 0,46 2,98
Les 3eres page
suffisantes 186 (93) 88,53 96,12 | 22 (88) | 164 (93,71) | 2,1 0,45 7,41 / 0,45 2,09 | 0,35 8,85
Ceux ou avis de la
famille sur DA important | 123 (61,5) | 54,38 68,28 | 14 (56) | 109 (62,29) | 1,37 | 0,57 3,25 1,47 0,53 4,09 0,15 1,3 0,5 3,28
DA déja connues avant
sondage 107 (53,5) | 46,33 60,56 | 19 (76) | 88(50,29) | 0,34 | 0,12 0,85 | 0,028* 0,42 0,13 1,4 0,158 4,83 | 0,028* | 0,32 0,1 0,89 | 0,018*
DA déja discutées avec
famille 78 (39) 32,2 46,13 | 5(20) 73 (41,71) | 2,71 | 1,03 8,47 0,058 3,49 1,07 11,32 | 0,038* | 3,47 0,062 2,85 | 0,98 10,17 | 0,048*
DA déja discutées avec 61883
leur médecin 8 (4) 1,74 7,73 0 (0) 8 (4,57) 36,34 0 NA / 0,3 Inf 0,24 Inf

Tableau 3 : Analyse sur la simplicité du formulaire
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e) Lalongueur du formulaire de ’'HAS

Analyse statistique avec les régressions logistiques

= Ceux qui ont trouvé les 3 premieres pages d’explication du formulaire suffisantes ne I’'ont pas trouvé

trop long (ORbrut 0,33 avec pORb : 0,046*) mais il n’y a pas de lien statistique significatif entre la

longueur du formulaire et ceux qui ont trouvé les 3 premieres pages du formulaire suffisantes

(test Khi2 p : 0,078).

ORa
OR p (univa p
total form_long | form _long | ppyt OR brut value | rie) ORa p OR OR effect | yalue
% 1C95 non oui univarie 1C95 (OR ref= 1C95 p value | stat | value( | effect size 1C95 (OR ou
total n (%) inf- sup (n) (%) n (%) ref=non inf-sup Brut) non inf-sup (ORa) | Khi2 | Khi2) size inf -sup Fisher)
Age 1,89
entre 20 a 35ans 111 (55,5) | 48,32 62,51 | 77 (52,74) | 34 (62,96) 1,29 0,61 2,86 0,71 [ 0,21 2,39
entre 35 a 50ans 40(20) | 14,69 26,22 | 32(21,92) | 8(14,81) | 066 | 022 1,84 1,43 | 0,45 4,53
50ans et plus 49 (24,5) | 18,71 31,06 | 37 (25,34) | 12 (22,22) 1 1 1
Homme 78 (39) 32,2 46,13 | 51(34,93) 27 (50) 1,84 0,97 3,551 | 0,062 | 0,38 |0,17 0,84 | 0,016* | 3,16 | 0,076 | 1,86 | 0,94 3,68 | 0,072
En couple 141 (70,5) | 63,66 76,72 | 108(73,97) | 33 (61,11) 0,57 0,29 1,12 2,03 | 09 4,58 2,55 0,11 0,55 | 0,27 1,14
Avec enfant 86 (43) 36,04 50,17 | 65 (44,52) | 21 (38,89) 0,79 041 15 0,77 [ 0,26 2,26 0,31 0,58 0,79 04 157
Niveau d'études 2,66
niv BAC 3 ou inf 76 (38) 31,25 45,11 | 59 (40,41) | 17 (31,48) 0,56 0,26 1,18 1,34 | 0,53 3,37
nivBAC4 a6 53(26,5) | 20,52 33,19 | 40(27,4) | 13 (24,07) 0,66 0,29 1,46 1,13 | 0,43 2,99
niv BAC 7 et plus 71(35,5) | 28,88 42,56 | 47 (32,19) | 24 (44,44) | 1 1 1
Prof médicales oui 103 (51,5) | 44,35 58,61 | 71(48,63) | 32(59,26) | 1,46 | 0,77 2,79 / / 1,38 1,53 | 0,78 3,05
Personne déja malade | 11(5,5) | 2,78 9,63 | 9(6,16) 2(3,7) 06 | 009 245 1,05 | 0,19 5,83 0,11 0,59 | 0,06 2,97
Ayant fréquenté
personne en FDV 157 (78,5) | 72,15 83,98 | 115(78,77) | 42(77,78) | 0,91 | 0,43 1,99 0,96 | 0,4 2732 0 0,94 | 0,42 2,21
Guide lu 125 (62,5) | 55,39 69,23 | 92 (63,01) | 33 (61,11) 0,95 05 1,84 0,94 (0,37 2,35 0,01 0,92 | 0,46 1,86
Guide ayant aidé au
remplissage du form 119 (59,5) | 52,35 66,37 | 90 (61,64) | 29 (53,7) 0,73 039 14 1,05 | 0,42 2,62 0,73 0,72 | 0,37 1,43
Les 3eres pages
suffisantes 186 (93) | 88,53 96,12 | 139(95,21) | 47(87,04) | 0,33 | 0,11 1 |0,046*| 3,47 | 1,04 11,56 | 0,043* | 3,11 | 0,078 | 0,33 | 0,09 1,16 | 0,056
Ceux ou vis de la famille
sur DA important 123 (61,5) | 54,38 68,28 | 94 (64,38) | 29 (53,7) 06 |032 1,15 1,82 (087 3,8 1,47 0,64 | 0,33 1,27
DA déja connues
Avant sondage 107 (53,5) | 46,33 60,56 | 73(50) | 34(62,96) | 1,76 | 0,93 3,42 | 0,089 | 0,42 |0,28 1 |0,049* | 2,17 | 0,141 | 1,7 | 0,86 3,42 | 0,113
DA déja discutées
Avec famille 78 (39) 32,2 46,13 | 59 (40,41) | 19 (35,19) 0,86 0,44 1,65 1,1 0,5 2,39 0,26 0,8 | 0,39 1,6
DA déja discutées
avec_médecin 8 (4) 1,74 7,73 5 (3,42) 3 (5,56) 1,71 0,34 7,25 1,54 | 0,26 8,95 0,08 1,65 | 0,25 8,85
Tableau 4 : Analyse sur la longueur du formulaire
f) Opinion sur le formulaire
- Les points positifs

Les réponses les plus fréquentes :

- simple/clair/compréhensif/accessible : pour 81 personnes

- anticiper/formaliser ses DA (respect des volontés du patient, et non celles des proches) : 27 personnes

- donne des exemples/explique les termes compliqués (abordable/accessibles aux non médecins,

vulgarisation) : 26 personnes

- complet/trés détaillé/exhaustif : pour 16 personnes

- concis/court/synthétique/longueur acceptable : 12 personnes

- précis/ les précisions : 11 personnes

- informe sur une situation méconnue/ prépare la fin de vie (10)
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Les autres :
- son existence (6)

- s’adresser au grand public (7)

- cadre le sujet/thémes abordés parfaitement traités pour sujet complexe (5); informe des droits et de la loi (5)
- rapide/ facile a lire (5), quasi complet (3)

- guide le patient dans ses démarches (5),

- aide précieuse a la rédaction des DA pour mettre des mots sur ses désirs de fin de vie (5)

- différenciation entre les différents cas de figure de rédaction (bonne santé ou non) : (6)

- détailler les différents soins qu’on pourrait refuser selon la situation médicale/ se projeter (4)

- efficace pour les médecins/meilleure visibilité pour les soignants par rapport a Iattitude
thérapeutique pour certains patients (4)

- bon début de réflexion (5) ;

- détailler a I'avance nos souhaits de fin de vie pour éviter les conflits familiaux (3)

DA standardisés partiellement/ coté officiel (2), logique/cohérent (1), définit clairement la personne
de confiance (4), DA révisables a tout moment (2), annulable (1), formulaire pour personnes incapables

de les rédiger seules (1).

- Les points négatifs

Les réponses les plus fréquentes :

- trop long : pour 48 personnes

- trop compliqué/termes non accessible a ’ensemble du grand public/termes du jargon médical mal
compris ou mal interprétés : 17 personnes

- Formulaire a accompagner d’une parole et d’'une information par un soignant (médecin ou autre)

« le médecin traitant devrait étre porteur de I'information » « pas étre rempli seul » : 10 personnes

- manque des exemples concrets/pas assez précis pour les situations médicales en pratique : 9 personnes
- trop exhaustif /trop détaillé : pour 6 personnes

- pas assez complet : pour 5 personnes

- trop redondant/ trop de répétitions : pour 5 personnes

Les autres :
- avis de la famille non inclus (4)/«insister sur DA du patient prise en compte avant I’avis de la famille» (4)

- formulaire pas adapté au changement d’avis du patient/manque un suivi ou réexamen plus régulier (4)
- sujet pas assez médiatisé/pas assez connu/peu présenté aux personnes en bonne santé (4)

- théme anxiogéne / sujet difficile (3)

- le caractére non obligatoire des DA (2)

- difficulté a se prononcer sur une situation et des détails médicaux inconnus a I'avance (3)

- trop vague/questions ouvertes inadaptées (question a choix multiples mieux) (3)
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- titres violents « je suis atteint d’'une maladie grave » « je suis proche de ma fin de vie » (1)

- manque une page de définitions pour les termes spécifiques (1)

- manque d’empathie (1) ; aucune notion juridique (1) ; formulaire B plus difficile a remplir (1) ;
messages importants pas assez mis en valeur (1) ; trés factuel (1) ; nécessite une adaptation du

médecin qui prime sur celle du patient (1)

4) Perspectives d’optimisation du formulaire de recueil
= Les themes a aborder

Les 4 themes les plus récurrents qui ont été proposés sont :
1) Le don d’organe (ou refus) pour 9 personnes
2) L'opinion des proches et de la famille pour 6 personnes
3) L’euthanasie (quand la loi I'autorisera) chez 4 personnes
4) Les directives APRES la mort (par exemple : les rituels souhaités, les soins de conservation
du corps, crémation ou incinération, don du corps a la science, don d’organe) chez 6 personnes
D’autres propositions ont été faites :
- Sur le maintien artificiel : possibilité de définir un délai avant I'arrét des traitements
(« pour se laisser une chance »)
- Evaluation psychiatrique et/ou cognitive du rédacteur pour déterminer s’il est apte
a prendre des décisions sur sa fin de vie (par exemple : dépressif)
- Autorisation et manceuvres de réanimation
- Lalocalisation des DA
- Authenticité des DA (pour éviter les fausses versions) avec une preuve juridique
- Plus d’informations sur les traitements utilisés dans Sédation Profonde Continue,
les anxiolytiques et analgésiques utilisés
- L’accompagnement psychologique proposé aux proches, et enfants (mineurs ou
jeunes majeurs) qui perdent un parent
- Les personnes que I'on veut a ses cotés en fin de vie
Certains ont répondu « plus de formations pour le personnel médical ».
Certaines réponses concernaient I'inquiétude des personnes :

- inquiétude sur la recherche des DA par I'équipe soignhante ;

- inquiétude sur comment est établi la notion de fin de vie, par combien de médecins est elle
certifiée pour étre une décision définitive, infaillible et irréversible, si elle serait la méme selon le lieu
d’hospitalisation ;

- inquiétude sur I’évaluation de I’obstination déraisonnable ou intervient la subjectivité de

I’équipe soignante, et donc proposition d’une définition objective avec des critéres définis.
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= |’aide a la rédaction avec plus d’exemples

28% soit 56 personnes auraient voulu plus de propositions dans les exemples de Directives

Anticipées pour les aider a rédiger, contre 72% soit 144 personnes qui n’en voulaient pas.

= [’qvis de la famille

70,5% soit 141 personnes ne savaient pas que « les préférences des proches/ de la famille ne
peuvent pas s’opposer aux Directives anticipées du patient » contre 29,5% soit 59 personnes qui
le savaient.

L’avis de la famille sur les Directives anticipées d’un patient semble important a 61,5% soit 123
personnes contre 38,5% soit 77 personnes qui ne sont pas de cet avis.

Quand on demande si 3 questions sur I'avis de la famille auraient leur place dans le formulaire,

les réponses sont variées.

B Oui, elle asaplace WM Peut-étre Inutile
150

100

50

" Avez-vous parié des Directives " Sont-ils d'accord avec vos Directives " Si votre famille est en désaccord, sur
Anticipées avec votre famille ou vos Anticipées ? Oui/Non " quels points ? ... "
proches ? Oui/Non "

Figure 4 : Questions sur avis de la famille

= Corrections suggérées par les 64 médecins

Donner des explications avec des termes moins médicaux

Donner plus d’exemples concrets et cliniques (par exemple : situations dans lesquelles le patient
accepterait un maintien artificiel de la vie)

Donner plus d’explications sur les différents soins pour le grand public : sur intubation, dialyse,
sédation profonde continue

Raccourcir/Résumer ou proposer une version résumée et une version plus longue et compléte
en lien en fin de résumé (exemple : un lien « pour en savoir plus »)

Affirmer plus clairement I'aspect non opposable de I'avis de la famille ou des proches

Ajouter I'avis de la famille et des proches

Ajouter le don d’organe (simplifierait le registre des refus et les problémes posés avec la famille)

Intégrer I’état neurologique/psychologique au moment de la rédaction des DA

ET intégration d’une proposition si apte a prendre une décision sur sa fin de vie au moment de

I"application des DA en fonction de I'état de conscience et neurologique.
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¢ Insister sur le caractére exclusivement médical des DA

4 Utiliser d’autres moyens de communication pour faire connaitre les DA au grand public car la
majeure partie des gens ignorent leur existence et en ont peur
=> A plus diffuser au grand public et auprés du personnel soignant

4 Former les médecins et les professionnels de santé a parler des DA et de ce formulaire a leurs
patients

4 Etudier la recevabilité d'une DA "numérique" en dehors du dossier médical partagé (exemple : un
fichier informatique) par rapport aux formats papiers

4 Intégrer un fichier « Directives anticipées » sur la carte vitale

4 Evoquer les possibles conflits d'intéréts de la personne de confiance avec le patient

4 Ajouter une partie légale et juridique simplifiée : Sanction en cas de non respect des DA,
préciser qui juge de I'applicabilité des DA hormis le médecin, informer si la justice peut aller a
I'encontre des DA

4 La conduite a tenir si le malade rédige deux DA différentes voire contradictoires

Opinions des médecins :

Les avis les plus récurrents sont : Bien (5), Long (4), Utile (3), Complet (4), répétitions (4), Clair (6)

- guide trop long avec beaucoup de répétitions

- trop compliqué

- description trop technique et abstraite (2)

- « utile pour les praticiens hospitaliers ou libéraux afin de mieux aborder la question de la fin de vie
avec les malades et leur famille »

- « Bon compromis »

- « c’est celui que j'utilise car il est réactualisé, ce qui évite de donner des informations obsoléetes »
- « pas assez d’utilisation pratique et de recul pour suggérer des corrections » (2)

- trop court (1)

- « 1*" pas important, il faudrait que la société civile puisse aller plus loin »
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5) Impact du questionnaire sur les participants

a) Points éclairés par le formulaire

* Le formulaire a éclairé sur certains points 61,5% soit 123 personnes sondées contre 38,5% soit 77

personnes qui n’estiment pas |'avoir été.

* Parmiles 99 réponses sur les points éclairés par le formulaire, on a retrouvé :

Sur les DA :
- 18 personnes ont appris les modalités/procédure de rédaction des DA
- 3 personnes ont appris les modalités de rédaction pour les personnes dans l'incapacité
physique de le faire, le nombre de témoins nécessaires.
- 13 personnes ont découvert la possibilité de rédiger ses DA dans différentes
situations/scénarios : malade OU pas malade/bonne santé
- 8 personnes ont appris 'existence des DA
- 3 personnes ont appris quand remplir les DA, 2 personnes ont appris comment les conserver
et 3 personnes ont appris ont appris la localisation des DA
- 8 personnes ont appris le contenu/tout ce qu’on peut y renseigner/notamment le NON
médical (comme les craintes/attentes/convictions/souhaits)
- 12 personnes ont appris les modalités de modification et d’annulation des DA apreés rédaction,
gu’elles sont révisables/révocables/annulables a tout moment et leur durée de validité
(intemporalité)
- 14 personnes ont appris les objectifs des DA/liberté des derniéres volontés/soulager les
proches d’une décision difficile a prendre.
2 personnes ont appris le processus de décision en I'absence de personne de confiance désignée
et « la gestion de la fin de vie en I'absence de DA »
- 10 personnes ont découvert I'aspect contraignant, légal, réglementaire, le formalisme et
I'obligation de respect des DA. Et 3 personnes ont compris le réle et les responsabilités du

patient dans ses DA.

Apport d’information sur la Fin de vie :

- 9 personnes ont eu des informations sur le contexte et appris |la définition de la fin de vie
- 8 personnes ont découvert I'importance de la gestion de la fin de vie et I'anticipation sur les
dispositions a prendre.

- 11 personne ont eu des informations sur la personne de confiance et sa désignation

- 3 personnes ont eu des rappels sur la loi sur les DA

- 1 personne a évoqué le dossier médical partagé.
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Découverte des mesures sur la Fin de vie :

- 20 personnes ont eu des précisions sur les différents choix de traitement a entreprendre ou
arréter : Maintien artificiel de la vie, Sédation profonde continue, Les traitements médicaux, les

différents degrés d’intervention de I'assistance médicale.

Analyse statistique avec les régressions logistiques sur I’éclairage

= Ily a un lien statistique entre ceux qui ont été éclairé par le formulaire et ceux qui ont un niveau

d’études inférieur ou égal a BAC +3, et un lien avec ceux qui ont un niveau entre BAC+4 a BAC+6.

Ces variables sont liées significativement a la simplicité du formulaire. (test Khi2 p 0,03*)

- Dans notre étude, le formulaire de recueil de I’HAS a plus éclairé significativement (pORb : 0,022%)

les participants avec un niveau d’études inférieur ou égal a BAC +3 (ORbrut : 2,21).

Mais en tenant compte des autres facteurs, ce résultat n’est pas retrouvé significatif (pORa : 1)

- Dans notre étude, le formulaire de recueil de I’HAS a plus éclairé significativement (pORb : 0,022%)

les participants avec un niveau d’études entre BAC +4 et BAC +6 (ORbrut : 2,45), Mais en tenant

compte des autres facteurs, ce résultat n’est pas retrouvé significatif (pORa : 0,283)

= Le formulaire de recueil de ’'HAS a significativement (pORb : 0,001*) moins éclairé (ORbrut : 0,37) les
professions médicales.

Les professions médicales et I’éclairage du formulaire sont liés statistiquement de facon significative.

(test Khi2 avec p : 0,002%*). Ce résultat pourra significativement étre extrapolé a grande échelle (pOR

effect size a 0,001*).

= Le formulaire de recueil de ’'HAS a plus éclairé ceux qui avaient lu le guide dans notre étude, (pORb :

0,005*) mais en tenant compte des autres facteurs, ce résultat n’est pas retrouvé significatif (pORa : 0,27).

= Le formulaire de recueil de I’'HAS a plus éclairé (ORbrut : 7,2) significativement (pORDb : 0) ceux qui
avaient trouvé que le guide aidait au remplissage du formulaire, c’est toujours significatif méme en
tenant compte des autres facteurs (pORajusté : <0,0001*). Ce résultat pourra significativement étre
extrapolé a grande échelle (pOR effect size a 0). Ces 2 variables sont liées statistiquement (test Khi2

avecp :0)

= Le formulaire de recueil de ’'HAS a plus (ORbrut : 4,43) éclairé significativement (pORb : 0,015*) ceux
qui trouvaient les 3 premieéres pages d’explication du formulaire suffisantes. C’est toujours significatif
méme en tenant compte des autres facteurs (pORajusté : 0,05*). Ce résultat pourra significativement
étre extrapolé a grande échelle (pOR effect size a 0,019*). Ces 2 variables sont liées statistiquement

(test Khi2 avec p : 0,02%)
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= Le formulaire de recueil de ’'HAS a significativement (pORb : 0) moins éclairé (ORbrut : 0,33) ceux qui

connaissaient déja les DA avant notre étude. C’est toujours significatif méme en tenant compte des

autres facteurs (pORajusté : < 0,031*). Ce résultat pourra significativement étre extrapolé a grande

échelle (pOR effect size a 0,001*). Ces 2 variables sont liées statistiqguement (test Khi2 avec p : 0,001%*).

OR
form form bl P tha
I S = rut R i R
total ';?:::5 eclairage | eclairage | Univ o|cg;m value unAlva 3:9; p value OR ICS.S
n (%) ) of non oui arie - (OR r:f in (OR a) OR effect.sue p value
Int- sup n (%) n (%) ref Int-sup Brut) rer=n Int - sup stat | p value | effect sup-inf (OR ou
=non on Khi2 | (Khi2) size Fisher)
Age 5,59 | 0,061 0,061
entre 20a35ans | 111 (55,5) [ 48,32 62,51 |49 (63,64) | 62(50,41) | 0,41 | 0,19 0,86 | 0,022* | 0,1 | 0,02 0,44 | 0,002*
entre 35 a 50ans 40(20) | 14,69 26,22 | 16 (20,78) | 24 (19,51) | 0,53 | 0,21 1,33 037 | 0,12 1,19
50ans et plus 49 (24,5) |18,71 31,06 | 12 (15,58) | 37 (30,08) 1 1
Homme 78(39) | 32,2 46,13 | 30(38,96) | 48(39,02) | 1,07 | 0,59 1,93 0,78 | 0,34 1,78 o 1 | osa 1,88
En couple 141(70,5) | 63,66 76,72 | 55(71,43) | 86 (69,92) | 0,96 | 0,51 1,8 1,2 | 051 2,84 0 093 | 047 1,81
Avec enfant 86 (43) 36,04 50,17 | 36 (46,75) | 50 (40,65) | 0,8 | 0,45 1,42 | 0,443 | 0,18 | 0,05 0,63 | 0,007* | 49 0,78 | 0,42 1,44 0,463
Niveau d'études 7,02 | 0,03* 0,031*
niv BAC 3 ou inf 76 (38) | 31,25 45,11 |25(32,47) | 51(41,46) | 2,21 | 1,13 4,38 [ 0,022* | 1 0,38 2,63
nivBAC4a6 53(26,5) |20,52 33,19 | 16 (20,78) | 37 (30,08) | 2,45 | 1,17 5,28 | 0,019* | 1,16 | 0,63 4,89
niv BAC 7 et plus 71(35,5) |28,88 42,56 | 36 (46,75) | 35 (28,46) 1 1
Prof médicales.oui 103 (51,5) | 44,35 58,61 |51(66,23) | 52(42,28) | 0,37 | 0,2 0,66 | 0,001* / 9,94 | 0,002* | 0,38 | 0,2 0,7 0,001*
Personne déja malade | 11(5,5) | 2,78 9,63 | 4(519) | 7(569) |1,11| 032 4,34 0,38 | 0,07 217 o 11 | 027 531
Ayant fréquenté
personne en FDV 157 (78,5) | 72,15 83,98 | 63(81,82) | 94 (76,42) | 0,72 | 0,34 1,44 0,62 | 0,25 1,55 0,53 072 | 033 1,54
i *
Guide lu 125 (62,5) | 55,39 69,23 | 38 (49,35) | 87(70,73) | 2,36 | 1,31 4,31 | 0,005 0,57 | 0,21 1,55 8,35 | 0,008* | 247 | 131 4,68 0,003*
Guide ayant aidé au o
remplissage dulform 119 (59,5) | 52,35 66,37 | 24 (31,17) | 95(77,24) | 7,2 | 3,84 13,91 0 10,01 | 3,73 26,84 | <0.0001 39,81 o 7.4 377 14,97 0
Les 3ere pages 119 o o
Suffisantes 186 (93) | 88,53 96,12 | 67 (87,01) (96,75) 4,43 | 1,42 16,67| 0,015 4,28 1 18,4 0,05 5,45 | 0,02* a4 121 19,97 | 0,019*
Ceux ol avis de la
famille sur DA important 123 (61,5) | 54,38 68,28 | 50 (64,94) | 73 (59,35) | 0,78 | 0,43 1,41 1,02 | 0,47 2,22 0,41 079 | 042 1,48
DA déja connues o
A 107 (53,5) | 46,33 60,56 | 53 (68,83) | 54 (43,9) | 0,33 | 0,18 0,59 0 0,38 0,16 0,92 0,031 10,85 | 0,001* | 0,36 | 0,19 0,67 0,001*
DA déja discutées
avec famille 78 (39) 32,2 46,13 |32(41,56) | 46(37,4) | 0,81 | 0,45 1,47 1,25 | 0,57 2,75 0,19 084 | 045 1,57
DA discutées avec leur
madecin 8 (4) 1,74 7,73 4(5,19) 4 (3,25) 0,62 | 0,14 2,68 1,6 0,23 11,37 01 062 | 011 341

Tableau 5 : Analyse sur I’éclairage du formulaire

b) Acquisition de nouvelles notions sur la fin de vie

Les réponses a cette question ouverte sont redondantes avec la question des points éclairés par le

formulaire de recueil des DA.

Les réponses les plus fréquentes étaient :

Anticiper/ Préparer sa fin de vie dans de bonnes conditions selon ses derniéres volontés (si
accident ou maladie) pour 17 personnes

Donner ses DA a une personne de confiance désignée a I'avance/ identifier sa personne de
confiance (9)

Les différents traitements possibles en fin de vie en fonction de son état (7)

L'accompagnement médical (6)
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- Les droits et les lois en fin de vie (5) : droit de mourir dans la dignité, liberté de choisircomment
- Lerefus de I'obstination déraisonnable (2)
- Lasédation profonde continue (3) ; le maintien artificiel de la vie (2), la nutrition (1)
- Réflexion sur sa situation personnelle (2)
- Donner ses DA a son médecin (2) ; transmission des DA (3), flexibilité des DA (1), ou
conserver les DA (1),
- Contenu des DA (3), « préciser dans ses DA de faire intervenir un représentant religieux »
-« Cas d’urgence vitale : DA non applicable le temps de les consulter »
-« Pouvoir faire arréter de soi méme les traitements inutiles » « pouvoir faire face au corps
médical » « Notion de sérénité autour d’un sujet délicat » « Des idées sur la maniére d’aider,

de conseiller, d’apporter du confort aux personnes malades dans ce COMBAT »

c) Rédaction des directives anticipées

52% soit 104 personnes ont I'intention de rédiger leur Directives anticipées contre 48% soit 96

personnes qui ne comptent pas le faire.

b) Discussion avec les familles sur les directives anticipées

39% soit 78 personnes ont discuté de leurs directives anticipées avec leur famille contre 61% soit

122 personnes qui n’en ont pas discuté avec les leurs ni avant ni pendant notre étude.
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6) Evaluation des connaissances sur les directives anticipées

= la loi sur les directives anticipées

53,5% soit 107 personnes connaissaient la loi sur les directives anticipées avant notre étude

contre 46,5% soit 93 personnes qui ne la connaissaient pas.

Connaissance de la loi sur les Directives Anticipées

Non médecins
90% (84)

Oui Non
53% (107) 47% (93)

Médecins
10% (9)

Figure 5 : Connaissance de la loi sur les directives anticipées

= Information par le médecin :

o Patients informés par leur médecin :

4% soit 8 personnes parmi les sondés ont déja entendu parler des directives anticipées par leur

médecin contre 96% soit 192 personnes qui n’en ont jamais entendu parler par leur médecin.

o Les médecins interrogés qui ont déja parlé des DA a un patient :

Sur les 64 médecins interrogés 39 ont déja parlé des DA a un patient contre 25 médecins qui n’en
ont jamais parlé.
=  Connaissance de I'existence de ce formulaire de recueil de 'HAS :

Connaissance du formulaire de recueil des DA
de I'HAS

Oui [\ [o]] Médecins Non médecins
37% (54) 63% (91) 40% (36) 60% (55)

Figure 6 : Connaissance du formulaire de recueil de I’HAS
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VL.

DISCUSSION

1) Les apports de cette étude

L'intérét de cette étude était d’évaluer le formulaire de recueil des DA de I'HAS et son guide
explicatif un an aprées leur publication. On a pu recueillir I'avis des médecins (généralistes et
spécialistes) et pour certains leur retour sur leur utilisation de ce formulaire. On a pu faire un état
des connaissances sur cette nouvelle loi parue un an avant I'étude, et de juger sur une petite
population d’étude de I'efficacité de la campagne d’information [7] menée par le ministere des
Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes.

Cette étude a aussi permis de faire connaitre les DA a 93 personnes sur 200.

a) Dans I'évaluation du guide explicatif

62,5% ont lu tout le guide de I’'HAS. Un guide de 14 pages a paru excessif a 59% des participants.

Pourtant le guide a aidé 59,5% d’entre eux a remplir le formulaire car il est complet.
81 personnes disent ne pas étre aidées par le guide (car ne I'ont pas lu ou trouvé trop long, et

car le formulaire est limpide/explicite/trés complet/intuitif).

b) Dans I'évaluation du formulaire

91,5% ont trouvé clairs la présentation et les termes du formulaire de recueil. Il a paru simple a
remplir a 87,5% et 27% I'ont trouvé trop long.
La présentation et les termes du formulaire de recueil de I’HAS ont paru significativement bien plus
clairs aux participants avec un niveau d’études inférieur ou égal a BAC +3.
La présentation et les termes du formulaire de recueil de I’HAS ont paru significativement bien plus
clairs a ceux qui ont trouvé les 3 premiéres pages d’explication du formulaire suffisantes
Le formulaire de recueil de I’'HAS a paru bien plus simple a remplir aux participants avec un niveau
d’études entre BAC+4 a BAC+6.
Le formulaire de recueil de I’HAS n’a significativement pas paru simple aux professions médicales
Paradoxalement ceux qui connaissaient déja les DA avant notre étude ne trouvaient pas le

formulaire simple a remplir et ceux qui en ont parlé avec leur famille le trouvaient simple.

Sur 197 réponses : 92,9% ont trouvé les 3 premiéres pages d’explication du formulaire suffisantes

pour présenter les directives anticipées et comment remplir le formulaire.

79% ont trouvé le formulaire assez précis sur le moment a partir duquel on applique les DA.

Sur 192 réponses : 74,5% pensent que la ou les localisations devraient étre précisées dans le formulaire.
91% pensent avoir compris la notion de Sédation Profonde Continue et 88,5% avoir compris la

différence avec I'’euthanasie. 86,4% disent avoir compris la notion d’obstination déraisonnable.
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Les points positifs du formulaire les plus récurrents sont : simple/clair /accessible ; anticiper ses

DA (respect des volontés du patient) ; les exemples donnés; exhaustif ; synthétique ; précis;
prépare la fin de vie .

Les points négatifs les plus fréquents : trop long; trop compliqué/termes non accessibles a

I’ensemble du grand public ; Formulaire a accompagner d’une parole et d’'une information par

un soignant ; manque des exemples concrets ; trop exhaustif.

Les points éclairés par le formulaire, sont : les modalités de rédaction et le contenu des DA, dans

différentes situations (malade ou en bonne santé), les modalités de modification et

d’annulation des DA, |la personne de confiance, la fin de vie et les différents choix de traitement

a entreprendre ou arréter. Certains ont appris a anticiper la fin de vie dans de bonnes conditions.

Le formulaire de recueil de I’HAS a significativement moins éclairé les professions médicales car elles ont
déja cétoyé la fin de vie et elles connaissent souvent les termes médicaux, et connaissent parfois déja les DA.
Le formulaire de recueil de I’'HAS a plus éclairé significativement ceux qui avaient trouvé que le guide
aidait au remplissage du formulaire, et significativement ceux qui trouvaient les 3 premiéres pages
d’explication du formulaire suffisantes, peut étre car ils étaient plus intéressés par le sujet, et plus
concentrés lors de la lecture.

Le formulaire de recueil de I’HAS a significativement moins éclairé ceux qui connaissaient déja les DA
avant notre étude, car soit ce sont des professions médicales soit ils se sont déja renseignés.

52% ont l'intention de rédiger leurs directives et 39% en ont discuté avec leur famille.

c) Dans I'état des connaissances sur I’existence de la loi sur la fin de vie

46,5% ne connaissaient pas I'existence de la loi sur la fin de vie évoquant les DA avant notre étude,
dont 9 médecins.

96% n’ont jamais entendu parler de DA par leur médecin.

39 des 64 médecins interrogés ont déja parlé des DA a un patient.

63% ne connaissaient pas le formulaire de recueil de 'HAS dont 40% de médecins (soit 36

médecins sur les 64 de |'étude).

d) Perspectives d’optimisation du formulaire de recueil de 'HAS

Pour optimiser le formulaire les themes a aborder demandés sont : Le don d’organe, |'opinion

des proches et de la famille, I'euthanasie, les directives aprés la mort.
28% auraient voulu plus d’exemples pour les aider.
70,5% ne savaient pas que « les préférences des proches/ de la famille ne peuvent pas s’opposer aux

Directives anticipées ». L’avis de la famille sur les DA semble important pour 61,5%.
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64 médecins proposent des corrections : termes moins médicaux, plus d’exemples concrets, plus
d’explications sur les soins, raccourcir, Intégrer I'état neurologique/psychologique au moment de
la rédaction des DA, ajouter I’avis de la famille et le don d’organe, plus diffuser le formulaire au

public et professionnels de santé, et former les professionnels de santé a en parler.

2) Limite et biais de I’étude

1. Biais de sélection

Le groupe étudié n’est pas représentatif de la population cible car le pourcentage de jeunes de
moins de 35ans représente 55% des participants, c’est un biais de sélection. lls sont peut-étre trop
jeunes et n’ont pas assez d’expérience. Se sentent ils vraiment concernés par la fin de vie ?

96% n’ont jamais entendu parler de DA par leur médecin mais 55% des participants du
guestionnaire ont moins de 35ans, faut-il vraiment parler des DA en cas de fin de vie a des jeunes
de moins de 35ans ?

Dans notre étude, 78,5% (soit 157 participants) avait fréquenté une personne en fin de vie, parmi
eux 75,2% (soit 118 participants) étaient un proche du malade, cela peut les influencer sur leur
vision de la fin de vie. C’est un biais de sélection.

Nous voulions avoir 3 catégories équilibrées entre les membres de I'éducation nationale, le
personnel de mairie et le personnel du Centre de lutte contre le cancer a Nice. Hors nous n’avons
eu aucune réponse du personnel de mairie, et une part plus importante de réponses du
personnel du centre de lutte contre le cancer de Nice qui ont leur propre vision de la fin de vie,
c’est un biais de sélection.

Le niveau intellectuel de ceux qui ont participé a I’étude est un biais de sélection évident, la plupart
sont diplomés (87% (soit 174 personnes) ont un niveau d’études supérieur au BAC, dont 48,5%
(97 personnes) des participants un niveau d’études supérieur ou égal a BAC +6. Ce n’est pas un
échantillon représentatif de la population en France. De plus, il y a 64 médecins parmi les 200
participants soit 32% de notre échantillon d’étude.

Lors de I’évaluation de la simplicité du formulaire, de la clarté des termes, plus de la moitié de ceux
qui ne I'ont trouvé ni simple ni clair, sont paradoxalement les plus diplomés, c’est la catégorie des
BAC+7 et plus. Cette catégorie compte presque tous les médecins ayant participé a I'étude, ils ont
un esprit plus critique, et ont vraisemblablement répondu a I'évaluation de la simplicité et de la

clarté du formulaire pour le grand public et non pour eux-mémes.

54



2. Biais méthodologiques

Lors de I"évaluation sur la compréhension de I'obstination déraisonnable : il a été remonté par
certains participants que cette question n’avait pas été claire et qu’ils n’avaient pas compris les
guestions dans le contexte précis de I'obstination déraisonnable mais en général.

A la question « le guide vous a-t-il aidé a remplir le formulaire ? », quand les participants
répondent, ils n’ont pas eu a remplir le formulaire, cette question aurait du étre au conditionnel
« vous aurait il aidé ? ». Elle ne semble pas avoir été floue pour les participants.

Les questions ouvertes de notre questionnaire ne correspondent pas a une étude qualitative.
Nous n’avons pas fait d’entretiens semi-dirigés, nous n’avons pas été jusqu’a saturations des
données. En face a face, lors d’entretiens semi-dirigés, nous aurions peut-étre eu plus de
réponses en orientant le questionnaire, mais les participants auraient été limités dans le temps
pour répondre aux questions lors d’entretiens.

Une étude qualitative sur le formulaire de recueil des DA aurait tout son intérét.

Lors de I"évaluation sur les connaissances de la loi sur la fin de vie, il n’a pas été précisé aux

participants de I'étude, s’il s’agissait de la Loi Léonetti de 2005 ou de la Loi Claeys-Léonetti de 2016.

3) L’évaluation du guide explicatif

Lors de I'analyse multivariée, évaluant I'aide du guide explicatif et les notions de SPC et
d’obstination déraisonnable, il n’y avait pas de lien statistique significatif. Qu’on ait lu ou pas le
guide explicatif, on ne comprenait pas particulierement mieux la SPC et I'obstination déraisonnable.
Nous n’avons pas retrouvé dans la littérature d’évaluation du guide explicatif sur les directives
anticipées de I'HAS.

Toutefois en comparaison a d’autres guides explicatifs sur les directives anticipées, nous avons

trouvé:

- celui de 'ADMD [31] est plus court, plus coloré, plus facile a lire ;

- celui de SOSfindevie.org [32] est plus coloré, plus de schéma, moins de texte et moins répétitif,
il comprend des textes de référence pour réfléchir a la fin de vie et pour connaitre les
démarches a suivre, un formulaire des directives anticipées et une carte a découper et
conserver.

Ce ne sont que nos avis, nous n’avons pas interrogé nos participants sur les autres guides.
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4) L’évaluation du formulaire de recueil de ’'HAS

& Le regard des Francais et des médecins sur les DA

Un sondage BVA Opinion sur Les directives anticipées, [6] « le regard des Francais et des médecins
généralistes » paru le 6 février 2018, a la demande du CNFVSP, et porte sur un échantillon de 201
médecins généralistes entre le 8 et 12 janvier 2018 et sur 964 francais agés de 50ans ou plus entre le

19 et 23janvier 2018. Ce sondage, non comparableaveclesagesdes participants de notre étude, montre :

o Intérét pour les DA

77% des Frangais jugent que les directives anticipées sont un dispositif intéressant. Les opinions
varient avec I'age des répondants : 81% des 50- 64 ans expriment leur intérét contre 79% des 65-74
ans et 66% des 75 ans et plus. [6]

o Rédaction des DA
= 52% des participants a notre étude ont répondu qu’ils ont I'intention de rédiger leurs directives

alors que selon le sondage BVA [6] 11% des Frangais avaient déja rédigé leurs DA et 32%
pourraient le faire alors que 51% I'excluaient (6% ne se pronongaient pas).
En termes de profil, dans ce sondage BVA on trouvait un plus fort taux de personnes ayant déja rédigé
leurs DA chez les femmes (13% contre 8% chez les hommes), chez les 75 ans et plus (14% et 14% chez
les 65-74 ans contre 8% chez les 50-64 ans), au sein des personnes ayant des revenus mensuels du foyer
inférieurs a 1500€ (16%, contre 6% dans les foyers a plus de 3000€ mensuels) et chez les personnes se
disant en mauvaise santé (22%, contre 10% chez les personnes s’estimant en bonne santé). 6]
= Dans notre étude, 14,5% des médecins envisagent de rédiger leurs DA.
Et chez les généralistes du sondage BVA : 4% avaient déja rédigé leurs DA et 64% des généralistes
envisageaient de le faire. [6]
= Nous n’avons pas pensé a interroger nos participants sur quel formulaire ils avaient rédigé leur DA
pour ceux qui lI’avaient déja fait.
Dans le sondage BVA parmi les Francais ayant rédigé leurs DA, 71% |’ont fait sur papier libre, 9% ont
utilisé le modele du ministere de la Santé (celui de I'HAS) et 15% sur un autre modele.

o Attitudes a I’égard des DA
= 27 participants a notre étude ont trouvé comme point positif a ce formulaire de I'HAS le fait de

pouvoir anticiper et formaliser ses DA en respectant les volontés du patient et non celles des proches
et 3 participants y ont vu un moyen d’éviter les conflits familiaux sur les souhaits de fin de vie.
En comparaison, dans le sondage BVA[6] les Frangais avaient rédigé leurs DA ou envisageaient de le
faire en priorité pour libérer leurs proches de la responsabilité d’avoir a décider pour eux (56%) et
pour ne pas subir d’acharnement thérapeutique en cas de maladie (50%). S’ils excluaient cette
possibilité, c’est parce qu'ils faisaient confiance a leurs proches pour décider ce qu’il y aurait de mieux

pour eux (47%) ou qu’ils n"avaient pas envie de se projeter dans ce futur |a (33%). [6]
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o Les DA dans la relation médecin-patient

= 61% des médecins de notre étude disent avoir déja parlé des DA a un patient alors que 96% des
participants a notre étude disent n’avoir jamais entendu parler des DA par leur médecin. Il faut
toutefois rappeler que 55% de nos 200 participants ont moins de 35ans et 32% sont des médecins.
Le sondage BVA rapporte que 77% des médecins généralistes abordaient le sujet des DA avec leurs
patients (85% des médecins agés de 60 ans et plus, 71% des médecins de moins de 50 ans) et que 60%
seraient directement interrogés par leurs patients dont 30% qui estimaient que ceux-ci en parlaient
plus que les années précédentes. 57% abordaient spontanément le sujet avec leurs patients, en
priorité avec des personnes gravement malades (41%) et des personnes agées (36%). 23% n’abordaient
pas les DA dont 60% ne connaissaient pas le dispositif (28% des médecins de moins de 40ans). [6]
= Certains médecins de notre étude ont trouvé ce formulaire utile pour mieux aborder la question de
la fin de vie avec les malades et leur famille.
Selon le sondage BVA, parmi les médecins généralistes abordant le sujet des DA avec leurs patients,
61% jugeaient que c’était un sujet facile a aborder et 85% avaient le sentiment que c’était une
conversation bien regue. [6] Hors d’autres études retrouvaient de I'anxiété chez les médecins face aux

DA et a la fin de vie.

& Points positifs sur les DA un an aprés la parution du formulaire de I’HAS

= 53,5% de nos participants connaissaient la loi sur les DA avant notre étude et 52% ont I'intention
de rédiger leurs DA.

Nos résultats montrent de la maniére que I'enquéte menée par BVA [6], I'analyse des appels sur la

plateforme interactive du CNSPFV et le succes des soirées-débats sur les DA et la personne de

confiance organisées en 2017, que la population francaise commence a se préoccuper des DA.

Dans un rapport du CNSPFV [33] sur les DA, Dr Michele Levy-Soussan, médecin a I’'USP de I'Hopital de
la Salpetriere, affirmait que de plus en plus de patients dans son établissement sont demandeurs
d’aide pour rédiger des DA et d’'une consultation spécialisée pour le faire.

Dans ce méme rapport [33] Marion Laloue, responsable juridique de I'institut de cancérologie de
I’Ouest de Nantes, disait que le nombre de patients ayant rédigé leur DA avait nettement augmenté
depuis la Loi Claeys-Léonetti, et encore plus le nombres de demandeurs d’informations sur le
dispositif des DA. Aucun élément chiffré ne permettait de valider objectivement ces résultats selon le
rapport du CNSPFV sur les DA [33]. Rédiger les DA n’est pas le plus important, mais plutot
encourager les personnes a plus s’intéresser aux conditions de leur mort et/ou aux conditions de la

vie qu’elles souhaitent avoir jusqu’a leur mort.
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= Dans notre étude, les différentes professions médicales (médecins, infirmiers...) ont demandé a
étre formées aux DA, et a étre mieux informées sur les outils.
Il'y a une importante mobilisation de tous les acteurs de terrain, des institutions et des diverses

associations actives pour relayer la politique des pouvoirs publics. [33]

= Comme certains médecins de notre étude qui ont trouvé ce formulaire utile pour mieux aborder la
guestion de la fin de vie avec les malades et leur famille, le rapport du CNSPFV qualifie les DA

d’outil qui permet d’évoquer indirectement la mort et donc qui permet de lever petit a petit le

tabou. [33]
Un des médecins de notre étude disait du formulaire qu’il était « un premier pas important, il faudrait

que la société civile puisse aller plus loin ». Le rapport dit aussi que les DA sont un outil qui favorise le

dialogue avec le patient car |'écriture des DA nécessite préalablement un long processus de réflexion

et de maturation, et donc une longue période de dialogue avec le patient, favorable a tous (patients,

proches, professionnels de santé). [33]

= Dans notre étude 14 personnes ont découvert la possibilité de liberté sur les dernieres volontés et
8 personnes ont été éclairés sur le contenu des DA, tout ce que I'on peut y renseigner et notamment
le « non médical comme les craintes, les attentes, les convictions et les souhaits ».

Le dialogue doit s’intéresser et identifier les valeurs des patients, plus qu’a leur seule traduction

clinique en termes d’actes techniques et médicaux. [33]
= Dans les points positifs du formulaire de recueil, 4 participants a notre étude I'ont trouvé efficace

avec une meilleure visibilité pour les soignants par rapport a I'attitude thérapeutique pour certains patients.

L’accent mis publiquement sur les DA en font un dispositif conduisant les équipes soignantes a

plus respecter les souhaits des patients en fin de vie. Méme pour ceux qui n’avaient pas été jusqu’a

écrire leur DA, une plus grande attention était portée au refus de soins, au consentement. Ce n’est
malheureusement pas vrai en toutes circonstances, et beaucoup reste a faire pour que les médecins se

préoccupent davantage de la volonté des patients, voir de leur DA quand elles existent. [33]

= 9 participants a I'étude ont découvert I'importance de la gestion de la fin de vie et I'anticipation
sur les dispositions a prendre. 5 participants ont trouvé que le formulaire apportait une aide
précieuse a la rédaction des DA pour mettre des mots sur ses désirs de fin de vie,
5 pensent que « c’est un bon début de réflexion ».

Le rapport du CNSPFV affirmaient que les DA aidaient I'individu a clarifier pour lui méme ses idées,

méme s’il resterait conscient et capable de s’exprimer. En ayant réfléchi de fagon anticipée, ils

sauraient mieux se prononcer sur leurs souhaits une fois confrontés a une situation spécifique. [33]
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& Limites et risques dans l'utilisation et la mise en ceuvre des DA

= 39% des médecins de notre étude n’ont jamais parle des DA a leur patient.

Le rapport du CNSPFV [33] concluait a un milieu soignant et surtout médical qui restait dans I’ensemble

assez peu sensible aux DA car les citoyens disaient discuter de leur DA en priorité avec leurs proches, et

non avec les professionnels de santé, avec lesquels ce serait plus difficile, il y avait une absence d’intérét

voire une méfiance du monde soignant et surtout médical aux directives et discussions anticipées. Dans

ce rapport, Marion Laloue rapportait elle aussi, que la majorité des

oncologues de son centre refusaient explicitement d’aborder les DA avec leurs patients en consultation,

car ce serait intrinsequement contradictoire avec ce pour quoi les patients viennent les voir : ils

attendraient de I'oncologue qu’il soit le médecin pourvoyeur de traitements, donc d’espoir. [33]

Une autre expérience rapportée par le CNSPFV, le théatre de I'opprimé dans le cadre d’une formation

en réanimation aupres du personnel paramédical, montrait une méme difficulté a s’intéresser et a

aborder avec les patients le sujet des DA, des choix thérapeutiques ou de la fin de vie. [34]

= Grace au formulaire de recueil de 'HAS, 18 participants a notre étude ont été éclairés sur les modalités
de rédaction des DA et 5 personnes ont trouvé que le formulaire guidait le patient dans ses
démarches.

Hors il ne faut pas oublier que la rédaction de DA est un processus long, chronophage et compliqué.

Il faut une longue réflexion, une conversation préalable, et une mobilisation importante du corps
soignant. Plusieurs interlocuteurs et plusieurs temps de discussion itératifs sont nécessaires. Il faut les
accompagner et multiplier les occasions d’échange tout au long de leur parcours de soins.
La SFAR sort une revue de littérature sur les DA en 2014, [35] « 84 % des occasions de parler des
directives anticipées sont manquées par le médecin lors de consultations banales. Une autre étude
montre que les médecins consacrent en moyenne 6 minutes aux DA et 91 % utilisent souvent des
illustrations selon des « scénarios catastrophes » conduisant la majorité des patients a un refus de
traitement tandis que seulement la moitié des médecins recherchent les préférences réelles du patient
et explorent avec lui les situations incertaines. » [36]
Le peu de temps médical disponible pour le caractére chronophage des DA et le fait que le patient et
parfois le médecin ne se sentent pas a l'aise avec le sujet expliqueraient la faible implication des
médecins pour les DA. [35]
= Certains médecins de notre étude trouvait le formulaire des DA utile car il s’agit d’un sujet difficile
et certains regrettaient de ne pas avoir été formés a en parler a leur patient.

Il ne faut pas nier que les DA sont anxiogénes pour les médecins. Une thése sur I'opinion des

généralistes nicois parue en 2013 retrouvait également ce souci des médecins de provoquer de

I’anxiété chez les patients [37].
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Cette anxiété s’explique aussi par I'attachement au patient, le fait de pas savoir choisir le bon moment
pour dialoguer sur le sujet.

Dans une these parue en 2018, certains des médecins interrogés ont déclaré ressentir une certaine
angoisse personnelle a aborder ce sujet. Au-dela d’effrayer leurs patients, ils sont dans une position
qui les renvoie a leurs propres événements personnels, leurs croyances et tout simplement a leur
propre mort. [38]

Une étude, réalisée entre 2011 et 2012 en France, a évalué I'impact d’une information sur la personne
de confiance et sur les DA a des patients atteints de cancers pulmonaire ou digestif incurables.

Elle a montré que I’hétéro-évaluation de I'anxiété du patient, a propos de cet échange, par
I'investigateur était supérieure a I'auto-évaluation par le patient [39].

On voit l'intérét que pourrait avoir une formation des professionnels de santé a ce dispositif ainsi

gu’une réassurance vis-a-vis de cette angoisse, qui est semble-t-il surestimée par les médecins. [40].

= 3 participants a notre étude ont qualifié la fin de vie et les directives anticipées de théme

anxiogene pour les patients et difficile.

Cette idée est retrouvée dans la littérature, le patient en fin de vie est confronté a la peur : la peur
d’avoir mal, de ne plus étre a la hauteur pour son entourage, peur de ne plus étre digne d’étre aimé,
peur d’étre abandonné. Il doit également faire un deuil « de celui qu’il a été, le changement de certains
lieux de vie, de certaines personnes ressources, sans parler de la souffrance de devoir bientét quitter «
ses aimés », ses proches, de les faire souffrir ». De plus, le patient subit I'altération de I'image qu’il a
de lui, le fait de se sentir diminué, sa perte d’autonomie, sa dépendance pour les soins d’hygiene et de
confort, la sensation d’étre un poids pour sa famille et les soignants. C'est une souffrance existentielle.
Devant une souffrance globale, la premiére attitude est d’étre a I'écoute, préter une attention
particuliére a tous les détails de I'histoire du patient, a tous les aspects de sa douleur physique, ainsi

gu’a tous les symptomes qui peuvent I'accompagner. [41]

= 3 participants a notre étude regrettaient le caractére non obligatoire des DA.

Hors un des risques des DA évoqué dans le rapport du CNSPFV [33], était le risque que les DA

deviennent une obligation et/ou un indicateur administratif de qualité.

Ce rapport [33] envisageait un risque de dérives du dispositif des DA. Ecrire les DA est un droit et non
une obligation. Il ne faudrait pas que cela devienne une contrainte ou un devoir.

Les DA sont aujourd’hui souvent exigées pour une entrée en EHPAD. Certaines personnes rentrent en
institution a contre cceur, donc c’est difficile d’étre en plus interrogé sur des souhaits pour leur fin de
vie. Il ne faudrait pas que le pourcentage de DA rédigées devienne un indicateur administratif de

gualité des établissements sanitaires ou médico-sociaux.
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Un autre risque de ce rapport (57) est que I'obligation de rédaction écrase la nécessité du dialogue

avec le patient, s’y substitue. Entendre la parole du patient, la comprendre est plus important que le

pousser a la rédaction des DA.

Rendre la rédaction des DA obligatoire est un sujet qui nécessite beaucoup de recul et de réflexion.

= Parmi les inquiétudes des participants de notre étude, on retrouve une appréhension a ce que les

DA soient peu respectées.

Le rapport du CNSPFV [33] suggére que le dispositif des DA n’aura un avenir que si les personnes qui
en ont rédigé sont respectées dans les souhaits qu’elles ont exprimés. Ceux qui rédigent leurs DA,
insistent souvent davantage sur les valeurs qui sont importantes pour eux, plutét que sur tel geste ou
acte médical qu’ils refuseraient. Or, la traduction de ces valeurs en consignes médicales peut étre
difficile et sujette a interprétation variable, donc plus de risques que les DA soient percues comme
insuffisamment respectées. La connaissance du patient et la qualité du dialogue en amont avec lui, et

sa personne de confiance, permettront de limiter ce risque.

= Dans notre étude 10 participants ont pensé que le formulaire de recueil des DA était a

accompagner d’une parole et d’une information par le soignant (médecin ou autre), qu’il ne devait

pas étre rempli seul.

Il y a une inquiétude que les DA fragilisent le dialogue au sein de la relation de soins, qu’elles rendent

inutile tout dialogue pour les médecins. Les DA devraient a l'inverse, quand elles existent, étre un
instrument de dialogue, un point de départ pour I’échange a propos d’une décision médicale et/ou d’un
projet de soins : « Comment faire au stade ol nous sommes pour respecter vos directives? Qu’avez-vous
voulu dire en les écrivant?». S'il n'y a pas de DA rédigées, leur évocation doit permettre la méme
conversation concréete : « Que souhaitez-vous ? Comment voyez-vous les choses ? » [33]

Elles ne doivent pas se résumer a un point d’arrivée : « Vous avez écrit cela, donc nous allons décider cela.»
Dans I'approche anglo-saxonne de I’Advance Care Planning : il est plus important de réfléchir a un
projet de soins au cours de conversations anticipées itératives que de conclure en termes de DA stricto
sensu.

La discussion précédant la rédaction de DA permet aux malades de réfléchir a ce qu’ils souhaitent pour
eux-mémes. Ces initiatives sont des supports pour réfléchir sur soi et pour aider le patient dans son
échange avec le médecin. Cela aide a étre au clair avec soi-méme, au stade de la maladie auquel on
est arrivé, la rédaction des DA étant ensuite plus aisée. Tous les patients ne sont pas préts a cet

exercice et certains trouvent ce travail trop agressant. [33]
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= Un de nos participants rappelait les DA nécessitait une adaptation du médecin qui prime sur celle
du médecin.

Il craint comme le rapport du CNSPFV [33] que les DA fragilisent la confiance en la médecine.

Certains patients ne souhaitaient pas apparaitre méfiants vis a vis de la médecine et imposant aux
soignants des décisions contraires a ce que ces derniers estimeraient bon pour eux. lls attendaient des
médecins d’étre accompagnés et soulagés en cas de souffrance. La promesse d’accompagnement et

de non-abandon est cruciale. [33]

= 3 participants a I'étude éprouvent une difficulté a se prononcer a I'avance sur une situation et des
détails médicaux encore inconnus.
On retrouve dans une note méthodologique et de synthése documentaire sur les DA de I'HAS [14]

cette méme notion de difficultés d’anticipation et impossibilité de tout prévoir. Les DA sont écrites a

I'avance et ne sont que I’hypothése concernant une situation médicale future au moment de leur
écriture. Lorsque le patient ne peut plus s’exprimer, et qu’il faut consulter les DA, on ne peut affirmer
ou infirmer leur contenu au regard de la réalité. [42] Toutes les situations possibles ne peuvent étre

envisagées.

= 4 personnes de notre étude n’ont pas trouvé le formulaire adapté au changement d’avis du patient,
ils ont estimé qu’il manque un suivi ou réexamen plus régulier.

La note méthodologique de I'HAS évoquait aussi comme difficulté des DA les fluctuations des choix des

personnes au cours de la vie. Les souhaits exprimés par la personne pouvaient évoluer dans le temps, en

raison de son cheminement personnel, d’expériences nouvelles (décés, maladie chez les proches...).
L’évolution de la maladie, des conditions de vie sociales ou familiales pouvaient modifier la position de la

personne quant a ses souhaits de soins, actes et traitements pour la fin de vie. [43] [44] [45]

= Dans les corrections suggérées par les médecins de notre étude, on proposait d’intégrer I'état
neurologique et psychologique au moment de la rédaction des DA pour juger si le patient était
apte a prendre une décision sur sa fin de vie.

La compétence du patient est une autre des difficultés retrouvées dans la littérature pour la rédaction

des DA. [14]. La loi Claeys-Léonetti précise « personne majeure et capable » mais qu’en est il des
patients souffrants de troubles psychiatriques ou cognitifs, dont le jugement est altéré. Elle ouvre aux
personnes protégées (sous tutelle par exemple) la possibilité de rédiger des DA (avec |'autorisation du
juge ou du conseil de famille s’il a été constitué, I'un ou I'autre pouvant prévoir qu’elle bénéficie, pour

cette rédaction de I'assistance de la personne chargée de sa protection).
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La difficulté réside a déterminer la capacité du patient dément : les outils neuropsychologiques dont
disposent les médecins, ne permettent pas de mesurer de facon certaine la capacité, et ne sauraient
remplacer I'avis du médecin, ni une information adaptée a I'état cognitif du patient.

La loi votée en mars 2007 introduit le mandat de protection future, ou le patient désigne un ou des
mandataires chargés de veiller sur sa personne, ses biens ou les deux.

Les auteurs convergent pour définir la capacité de décision relative aux traitements de fin de vie : la
capacité de compréhension des informations médicales, la capacité d’appréciation de la situation
incluant les conséquences de ses choix, la capacité de raisonnement pour expliquer la raison de ses

choix, la capacité a les communiquer. [14]

5) Etat des connaissances sur la loi sur la fin de vie

o Notoriété sur la loi sur la fin de vie et sur les DA

= Parmi nos participants, 53,5% connaissaient I’existence d’une loi sur les DA avant I'enquéte, dont
55 médecins sur les 64 médecins interrogés soit 86% des médecins toute spécialité confondue.
Et 37% des participants connaissaient le formulaire de recueil de I'HAS.

Le sondage BVA [6] retrouve des résultats similaires : 85% des médecins généralistes et 60% des

Frangais connaissaient I’existence d’une loi sur la fin de vie. 42% des Frangais savaient que la loi sur

la fin de vie avait mis en place les directives anticipées et 19% savent précisément de quoi il s’agit.

= Dans notre étude : 28% de ceux qui connaissaient la loi sur les DA avait un niveau d’étude
supérieur a BAC +6.

En comparaison au sondage BVA [6]: parmi les Frangais les mieux informés on trouvait les cadres (28%

savent précisément de quoi il s’agit), les 65-74 ans (24%) et les personnes se disant entourées (20%).

= 28 médecins de notre étude connaissaient le formulaire de recueil des DA de I’HAS soit 43,75%
des médecins toute spécialité confondue.

Dans le sondage BVA 85% des médecins généralistes savaient que la loi sur la fin de vie avait mis en

place les DA mais uniqguement 36% savaient précisément de quoi il s’agit. [6]

o Source d’information

= Dans notre étude : 96% de nos participants n’ont jamais entendu parler de DA par leur médecin,
alors que 39 des 64 médecins interrogés ont déja parlé des DA a un patient.

Le sondage BVA [6] rapporte quant a lui, que 88% des Francais avaient entendu parler de la loi sur la

fin de vie par les médias, 18% par leur entourage et seulement 5% par un médecin. 74% des

généralistes en avaient entendu parler par les médias (presse, TV, radio), 33% par le Conseil de I'Ordre

ou une autre instance professionnelle, et 18% par le Ministere de la santé, (12% autre).
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6) Perspectives de travail

a) Corrections pour un nouveau Guide explicatif sur les DA

Notre étude suggére de :

Suite a

corrections:

Raccourcir le guide explicatif

Rester clair sans donner trop de détails
Moins de répétitions

Le simplifier

b) Corrections pour un nouveau Formulaire de Recueil des DA

nos résultats, il serait intéressant de proposer un nouveau formulaire avec des

Le raccourcir (moins de détails et moins de répétitions) ou proposer une version
résumée et une version plus longue et compléete en lien en fin de résumé (exemple :
un lien « pour en savoir plus »)

Utiliser des termes plus accessibles et moins médicaux au grand public (et rajouter

une page de définitions pour les termes plus spécifiques)

Rajouter une page d’explications sur les différents soins pour le grand public : sur
intubation, dialyse, sédation profonde continue

Ajouter des exemples concrets et cliniques, pour étre précis sur les situations
médicales (par exemple : situations dans lesquelles le patient accepterait un maintien
artificiel de la vie)

Ajouter un item sur le don d’organe (simplifierait le registre des refus et les problémes
posés avec la famille)

Ajouter un item I'opinion de la famille et des proches « avez vous parlé des DA a votre

famille ou vos proches ? » et peut étre I'item « sont ils en accord avec vos directives
anticipées ? » et affirmer plus clairement I’aspect non opposable de I’avis de la famille
ou des proches

Evoquer les possibles conflits d'intéréts de la personne de confiance avec le patient

Ajouter un item les directives APRES la mort (par exemple : les rituels souhaités, les

soins de conservation, du corps, crémation ou incinération, don du corps a la science,
don d’organe)

Ajouter une évaluation psychiatrique et neurologique pour déterminer au moment

de la rédaction des DA si le rédacteur est apte a prendre des décisions sur sa fin de

vie (par exemple : dépressif)
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- Sur le maintien artificiel : possibilité de définir un délai avant I'arrét des traitements
(« pour se laisser une chance »)

- Préciser I'autorisation pour les manceuvres de réanimation

- Plus d’informations sur les traitements utilisés dans Sédation Profonde Continue, les
anxiolytiques et analgésiques utilisés

- Pourl’obstination déraisonnable : Mieux définir par le biais d’exemples concrets cette
notion et proposition d’'une définition objective avec des criteres définis (inquiétude
sur la subjectivité de I'’équipe soignante)

- Insister sur le caractére exclusivement médical des DA

- Les personnes que |'on veut a ses cotés en fin de vie

- Proposer des questions a choix multiples en plus des questions ouvertes

- Modifier les titres moins agressifs « je suis atteint d’'une maladie grave » « je suis
proche de ma fin de vie »

- Mettre plus en valeur les les messages importants

- Ajouter une partie légale et juridique simplifiée (risques encourus pour non respect
des DA, préciser qui juge de I'applicabilité des DA hormis le médecin, informer si la
justice peut aller a I'encontre des DA)

- Ajouter une preuve d’authenticité des DA (pour éviter des doublons différents) et la
conduite a tenir si le malade rédige deux DA différentes voire contradictoires

- Maintenir les 3 pages d’explication du formulaire pour expliquer les DA et la rédaction
du formulaire.

- Accompagner le formulaire d’une explication orale par un soignant (médecin ou autre)

- Réévaluer régulierement

- Etudier la recevabilité d'une DA "numérique" en dehors du dossier médical partagé
(exemple : un fichier informatique) par rapport aux formats papiers

- Intégrer un fichier « Directives anticipées » sur la carte vitale

- Proposer un accompagnement psychologique proposé aux proches, et enfants
(mineurs ou jeunes majeurs) qui perdent un parent

Certains patients voulaient aborder I'euthanasie, encore non légale a I’heure actuelle, donc nous ne

voyons pas l'intérét.
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c) Autres perspectives d’optimisation

** Propositions pour les médecins : évolution des pratiques

Il me semble indispensable d’aider les médecins a évoluer dans leur vision de la fin de vie et leur réle

de médecin, acteur indispensable pour réaliser les souhaits de fin de vie, de confort, de dignité, de non

souffrance, d’antalgique, d’accompagnement, de communication. Ce sujet doit étre rendu moins

tabou du coté des patients mais aussi des médecins, et surtout les médecins traitants qui sont au 1%

rang face aux patients en bonne santé et les jeunes, mais ils sont aussi les plus proches et les plus

rassurants vis a vis des patients qu’ils connaissent souvent depuis plusieurs années et dont ils

connaissent aussi I’entourage.

» On pourrait envisager de revaloriser le temps indispensable a cette prise en charge en créant un

acte « soin palliatif ». [37]

= Les participants a notre étude évoquent une inquiétude sur la recherche des DA par I'équipe
soignante le moment venu.

» Il faut améliorer le lien ville-hopital et la coordination des soins en créant des actes « concertation » [37]

Une these présentée en 2016 [46] montre que les généralistes ne sont pas contactés par les services

d’urgences dans les décisions d’arrét de traitement dans les situations de fin de vie de leurs patients alors

que 2/3 d’entre eux souhaiteraient I'étre et 91% des médecins interrogés considérent leur implication

importante dans ces cas-la. Cela montre I'importance et le désir du médecin généraliste de participer a

I'accompagnement de fin de vie.

> Dans une thése sur les DA publiée en 2017, « les médecins les plus jeunes sont plus enclins a

utiliser les DA que les médecins les plus anciens. Les jeunes générations semblent mieux comprendre l'intérét

de cet outil, peut-étre parce qu’ils intéegrent mieux la notion d’abstention thérapeutique comme acte de

soins. On peut donc penser que le renouvellement de génération de médecins, avec des médecins mieux

formés, sensibilisés aux soins palliatifs et peut-étre I’évolution progressive des lois ainsi que le

bouleversement sociétal peuvent contribuer a «démocratiser » les directives anticipées. » [47]

% La formation

= Certains participants a notre étude ont réclamé « plus de formations pour le personnel médical ».

= Correction des médecins : Former les médecins et les professionnels de santé a parler des DA et
de ce formulaire a leurs patients

En 2015, le Dr HONG TUAN VA [48] menait une enquéte qualitative en Seine et Marne chez les

médecins généralistes sur I'évocation des directives anticipées dans la pratique quotidienne aprés un

séjour en réanimation. Cette étude avait décrit que 9 des 11 médecins ayant répondu a I'entretien,
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méconnaissaient la loi en précisant qu’ils manquaient de formation et d’information, et de précisions
sur le cadre légal.

Les médecins doivent aussi recevoir une formation pour aborder le sujet de la fin de vie plus facilement,
et étre mieux informés des outils mis a leur disposition dans ce domaine.

Pour les médecins hospitaliers, des réunions pourraient étre organisées par petit comités.

Pour les médecins généralistes en ambulatoire, des représentants du CNSPFV pourraient les
rencontrer de maniére obligatoire 2 fois dans I’'année pour en parler en face a face, de leurs difficultés
a aborder le sujet, leur présenter les outils utilisables, les informer sur les nouveaux moyens mis a
disposition pour les soins palliatifs, les accompagner dans cette évolution.

Il faut insister sur la formation universitaire des internes et celles des médecins aux soins palliatifs.

Le temps consacré a la relation soigné-soignant, au partage des expertises ou encore a I'anticipation

concertée des parcours de soins reste faible, tant en formation initiale qu’en formation continue.

Il est nécessaire pour les professionnels de santé en général d’améliorer la formation [37]:

- Technique en formant les équipes a comment aider un patient a rédiger des DA

- Communicationnelle car il y a un manque crucial de formation de tous les professionnels de

santé a I'écoute et au dialogue avec les patients.

- Sur le raisonnement éthique

- Sur le cadre de loi.

X/

% LeTiers

= Les participants a notre étude ont demandé a ce que le formulaire soit accompagné d’une parole
et d’'une information par un soignant (médecin ou autre), qu’il ne devait pas étre rempli seul.
En effet un des leviers efficaces pour permettre aux citoyens de converser de fagon anticipée sur les
conditions de leur fin de vie serait qu’ils en parlent avec une tierce personne, avant d’aborder le sujet
directement avec leur médecin. lls pourraient étre ou non des professionnels de santé. Elles peuvent
étre des membres d’associations de patients, formés a cet effet. Le déclenchement d’une discussion
sur les DA avec une tierce personne serait une premiére étape. Expliciter, modifier, ajuster ses souhaits
avec un médecin permettent a ceux qui le souhaitent de mieux préciser ce que signifie, par exemple,

pour eux en pratique le refus d’acharnement thérapeutique. [33]
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*» L’Advance Care Planning (ACP)

= Les participants a notre étude ont trouvé que les DA sont un bon début de réflexion et certains ont
appris le contenu des DA, qu’on pouvait y renseigner du non médical comme les craintes, attentes,
convictions et souhaits. Le non médical semble plus les intéresser.

Le concept de DA pourrait évoluer vers celui d’ACP, qui consiste a discuter d’objectifs de soins et de

traitements que I’'on désire plutot que d’actes techniques que |'on accepte ou que I'on refuse.

On précise les souhaits et les limites en matiere de qualité de vie, les lieux de prise en charge, ou encore

guant a ce qui serait supportable ou non concernant ses conditions de fin de vie. [33]

L’ACP est aussi recommandé par I'European Association for Palliative Care (EAPC). Elle a publié les

résultats d’'une étude, visant a élaborer des recommandations de bonnes pratiques en matiere

d’élaboration d’ACP [49]. Elle souligne I'importance que ces conversations préparatoires soient

ensuite suivies par une véritable discussion médicale, afin d’éclaircir les points cardinaux que sont le

diagnostic, le pronostic, les objectifs et préférences des traitements a venir. Le tiers extra-médical est

important pour initier la conversation avec le patient.

On parle aussi de PAPT (Planification Anticipée du Projet Thérapeutique), qui privilégie I'experience du

patient, explore ce qu’il connait de son état de santé et souhaite en connaitre, ses craintes, ses valeurs,

la signification qu’il donne a sa vie, c’est un processus dynamique s’inscrivant dans le temps, auquel

les proches sont associés. [50]

*» Des consultations dédiées pour accompagner I’écriture de DA

= Les participants a notre étude ont demandé a ce que le formulaire soit accompagné d’une parole
et d’'une information par un soignant (médecin ou autre), certains ont pensé que « le médecin
traitant devait étre porteur de l'information »

Une consultation dédiée aux DA qui serait confiée aux médecins traitants a été évoquée dans le rapport

du CNSPFV, avec l'instauration d’'une consultation annuelle spécifique avec le médecin traitant, pour

s’assurer que les DA puissent étre réellement discutées pour les patients qui le souhaitent. [33]

Le médecin traitant est important comme interlocuteur privilégié (mais non unique) concernant les DA. [51]

*» La diffusion des DA et Jalmalv Go Wish (outil USA)

= Dans les points positifs du formulaire de I'HAS certains de nos participants ont répondu qu'’il
s’adresse au grand public mais dans les points négatifs, certains trouvait le sujet pas assez

médiatisé, pas assez connu, et peu présenté aux personnes en bonne santé.
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Hors en France, la fin de vie est prévisible pour 83 % des patients et 82 % d’entre eux auront a prendre
des décisions relatives a leur santé qui peuvent étre des décisions concernant un traitement contre la
douleur, le lieu de soins, la poursuite ou I’arrét de traitements curatifs, les traitements de support [52].
Ces décisions peuvent étre déja réfléchies grace aux DA. C’est pourquoi il faut intensifier I'information

sur les DA, information qui devra étre ciblée sur le grand public. [46]

= Dans notre étude : les médecins insistent pour utiliser d’autres moyens de communication pour
faire connaitre les DA au grand public car selon eux, la majeure partie des gens ignorent leur
existence et en ont peur. « Il faut plus les diffuser au grand public et auprés du personnel soignant.»

Outre les campagnes d’informations avec spot TV et affiches, le jeu Go Wish est un autre moyen de

faire connaitre le sujet de la fin de vie avant de pouvoir orienter les personnes vers la rédaction des DA.

CODA Alliance, une association américaine ayant le but de se consacrer a commencer la conversation

sur la fin de vie, plus facilement et plus t6t. Elle crée le jeu Go Wish. [53]

Go wish est un jeu de cartes qui donne une maniére simple et amusante de parler de la fin de vie.

Les cartes aident a trouver des mots pour parler de de ce qui est important si on vit une vie qui peut

étre raccourcie par une maladie grave. Jouer avec ses parents ou ses meilleurs amis, peut aider a

apprendre comment mieux réconforter ses proches quand ils ont le plus besoin d’eux. Go Wish peut

étre joué par une, deux ou plusieurs personnes.

Chaque paquet a 36 cartes : 35 décrivent des choses que les gens disent souvent importantes quand

ils sont trés malades ou mourants. Les cartes décrivent comment les gens veulent étre traités, qui ils

veulent prés d’eux, et ce qui compte pour eux. lls vont trier les cartes par ordre de priorité. Une carte

est une « wild carte » qui peut étre utilisée pour représenter quelque chose que I'on ne veut pas sur

les autres cartes. [54]

Les membres de la fédération JALMALV (Fédération Jusqu’A La Mort Accompagner La Vie) en France

utilisent le jeu Go Wish dans la formation « Moi, j'anticipe les conditions de ma fin de vie » et il a été

retravaillé durant I'été 2017 par une équipe de bénévoles JALMALV pour étre traduit en francais et a

été renommé « A vos souhaits ». Les bénévoles peuvent se le procurer depuis début 2018. [55]

Des initiatives utilisant le Go Wish (Mazzocato et Séchaud, 2016) [56] montrent que la discussion
précédant la rédaction de DA permet aux malades de réfléchir a ce qu’ils souhaitent pour eux-
mémes, sachant que dans la majorité des cas, ils resteront conscients et donc capables d’exprimer ce
qu’ils veulent/ne veulent pas jusqu’a la fin de leur vie.

Un jeu Go Wish entre le patient, le médecin et |la personne de confiance permettrait de définir les
objectifs de soins privilégiés dans un contexte moins confrontant que le formulaire standard des DA.

Elle est I'occasion d’une réflexion approfondie. [33]
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«» Les DA pour lutter contre l'obstination déraisonnable, perspective économique?

= Dans notre étude certains ont découvert le droit au refus de I’obstination déraisonnable, certains
ont demandé de mieux le définir par le biais d’exemples concrets et voulait une définition objective
avec des criteres définis, car ils étaient inquiets sur la subjectivité de I'équipe soignante.

Les 12 derniers mois de vie concentrent proportionnellement une part majeure du total des dépenses de

santé d’une vie entiére, soit environ 7% a 8% du total des dépenses pour un individu [57].
Elles correspondent a 13% du colt total des dépenses de santé pour un individu si on tient compte

des 2 derniéres années de vie [58], plus de la moitié allant aux soins des seuls six derniers mois.

Incontestablement, les dépenses d’une fin de vie pésent donc un poids immense.

Les patients sont plutét en demande d’information sur les DA en début de maladie qui s’annonce
chronique. On peut donc penser que les DA seront plutdt utilisées dans ce contexte de maladies
chroniques, colteuses en termes de dépenses de santé, et donc que leur utilisation sera bénéfique
financierement, en diminuant les traitements agressifs, les réanimations, les hospitalisations.

La littérature ne fait pas état de ce type d’étude mais il serait intéressant de comparer, pour des
pathologies semblables, les dépenses de santé de patients ayant rédigé des directives anticipées avec
des patients n’en ayant pas rédigé pour confirmer cet a priori que les directives anticipées seraient
avantageuses économiquement.

C’est pourquoi, une these parue en 2017 [47] préconise que I'information du grand public (peut-étre
coliteuse a court terme) doit étre poursuivie et renforcée malgré la campagne d’information déja faite.
L’hypothese d’un avantage économique ne doit pas faire occulter que les DA sont avant tout un moyen
de renforcer I'autonomie et de respecter de les volontés du patient, en proposant a la personne

malade ou en fin de vie la prise en charge qui lui correspond le mieux.

< Evolution de la loi

= Dans les thémes a aborder dans le formulaire, I'’euthanasie faisait parti des thémes les plus
demandés par nos participants.

En effet, malgré ses avancées, la Loi Claeys-Léonetti reste trés critiquée par les médias, les partisans
et les associations sur la fin de vie, qui réclament de plus en plus souvent une aide active a mourir [59]
[60].

En janvier 2018, un sondage réalisé par I'lfop pour le journal La Croix, indique que 89% des Francais se
déclarent en faveur de la légalisation de I'euthanasie et du suicide assisté. [61]

Mercredi 28 février 2018, une tribune publiée dans le journal Le Monde est déposée par 156 députés,

dont 122 étiquetés La République En Marche, pour une évolution de la loi sur la fin de vie.
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Ils demandent qu’une nouvelle loi soit adoptée « sans délai ». « Il convient de donner aux malades en
fin de vie la libre disposition de leur corps et, c’est essentiel, de leur destin. C’est pourquoi nous, députés
issus d’horizons différents, proposons de légiférer en ce sens au cours de I'année 2018 » écrivent-ils. [62]
Annie Babu aux Antilles a accompagné une amie a mourir il y a quelques années, Marie Godard écrivaine
et amie de Anne Bert [63] avait créé la pétition « Battons nous pour que soit votée une loi pour I'aide
active a mourir », et Nathalie Gueirard Debernardi avait lancé une pétition « légalisation de I'aide a
mourir en France » apres le décés de son mari par la Maladie de Charcot. Toutes les 3 se sont associées
pour une pétition parue le 1° mars 2018 dans le journal Libération, Cette pétition demande une loi
autorisant I'aide active a mourir en France, elle obtient 260000 signatures. [64]

Il'y a une autre problématique publique liée a la fin de vie : le suicide médicalement assisté, [65] comme
pratiqué en Suisse. Alain Claeys fait remarquer « c’est autre chose. La on n’est plus dans une aide

meédicale a mourir, mais ce sujet doit étre abordé aussi en pleine lumiére et non pas en infraction ». [64]
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Vil. CONCLUSION

La loi de 2016 renforce les droits des citoyens, en particulier lors de leur fin de vie, a accepter ou refuser

les soins proposés ; les directives anticipées renforcent cette liberté jusqu’au moment de
I'inconscience ou de I'impossibilité de prendre des décisions ; certains s’en emparent pour garder la
maitrise de leur vie et de leur fin de vie ; les associations en particulier ceuvrent pour les faire connaitre;
les soignants s’en inquietent également, préférant parfois respecter un écrit plutdét qu’entrer dans une
discussion difficile sur les objectifs des traitements et I'issue irrémédiable. [33]

La campagne réalisée a permis de mieux faire connaitre ce nouveau droit mais un grand chemin reste
a parcourir pour former les professionnels, et informer les citoyens.

Notre étude montre que raccourcir le guide explicatif de I'HAS et apporter quelques corrections au
formulaire de recueil, les rendraient plus pratiques et plus utilisés. Mais le formulaire de recueil reste
un bon outil pour initier la conversation sur la fin de vie. Une étude qualitative sur le formulaire de
recueil des directives anticipées aurait un intérét pour voir s’il y aurait d’autres items a envisager.

Plus que I'écriture de directives, ce qui semble important est la possibilité de discussions anticipées

autour des valeurs auxquelles tiennent les malades et qui peuvent colorer leur choix de fin de vie.

La rédaction des DA nécessite des discussions souvent longues, entre médecin et malade, avec un tiers,
professionnel de santé ou non. Or I’Advance Care Planning, ces discussions tout au long de la maladie
avec le médecin autour du projet de soins, font encore cruellement défaut en France et les DA
pourraient avoir le mérite de les introduire. [33]

La mobilisation de la société autour des directives anticipées et la résistance des professionnels
indiquent que la fin de la vie n’est pas seulement une affaire médicale mais avant tout un probléme
de société. La campagne doit se poursuivre avec plus d’informations dans la société, et plus de
formation des professionnels (en faculté de médecine et dans les écoles paramédicales).

Une évolution de la loi serait a envisager sur |'’euthanasie.
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Vill. ANNEXES

Annexe 1 : Campagne d’information sur la fin de vie

Le 02/12/2015 Marisol Touraine, ministre des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes,
a détaillé le Plan National 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et
I’'accompagnement en fin de vie. Ce plan devait mobiliser 190 millions d’euros. [7]

Il'y a 4 axes prioritaires [66] :

< INFORMER le patient sur ses droits et lui permettre d’étre au centre des décisions qui le concernent :
en créant un Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV)

< FORMER les professionnels, soutenir la recherche et diffuser les connaissances sur les soins palliatifs,
en créant une filiere universitaire dédiée aux soins palliatifs et a I'accompagnement en fin de vie.

< DEVELOPPER les prises en charge en proximité : favoriser les soins palliatifs a domicile y compris
pour les résidents en établissements sociaux et médico-sociaux, en créant 30 nouvelles équipes de
soins palliatifs et permettre aux professionnels de mieux se coordonner.

< GARANTIR I'accés aux soins palliatifs pour tous par la réduction des inégalités dans ce domaine, en

créant des unités de soins palliatifs et en mettant en place dans chaque région un projet spécifique

en lien avec les ARS pour favoriser I'accés a ces soins.

1 volet de campagne d’information lancé le 13/12/2016 « La fin de vie : parlons-en avant » [67]

Il est destiné a faire connaitre les nouvelles dispositions relatives a la fin de vie.

Il s’agit de donner aux professionnels les outils pour leur permettre d’engager le dialogue avec leurs
patients car ils sont les mieux placés pour aborder la fin de vie avec les patients. Elle insiste sur
I'importance d’aborder le sujet de la fin de vie, sans attendre de tomber malade. Il faut mettre en

place les conditions du dialogue : Favoriser la parole, Informer les patients, Accompagner |'entourage

des personnes en fin de vie. Elle présente les formations dédiées a 'accompagnement de la fin de vie
et les équipes ressources des soins palliatifs. Elle met a disposition des outils, informations, guide
« Repéres » et des fiches pratiques (sur la Sédation, I’Obstination déraisonnable, la Personne de

confiance, les Directives anticipées)

Zéme

volet de campagne d’information lancé le 20/02/2017 « La fin de vie, et si on en parlait ? » [68]

Elle a pour but d’inviter les Francais au dialogue avec leur proches et les professionnels de santé, et
pour informer sur les droits des personnes malades et des personnes en fin de vie.

Elle a été relayée sur plusieurs médias : avec un spot TV de 25 secondes, 2 annonces presse et des
bannieres sur différents sites internet et sur les réseaux sociaux, un site internet dédié parlons-fin-de-

vie.fr, et des événements organisés partout en France par le CNSPFV.
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Affiche du 1er volet de la Campagne Nationale « La fin de vie : parlons-en avant » [69]

La fin de vie

Vous etes
les mieux
placés pour

en parler
vV

Mieux ¥
accompagner A
la fin de vie '
en France e

La loi Fin de Vie du 2 février 2016 crée
de nouveaux droits : directives anticipées,
personne de confiance...

Professionnels de santé, vous étes les mieux
placés pour informer et accompagner la fin
de vie au plus pres des personnes.
La fin de vie
Parlons-en avant Documents a votre disposition

sur social-sante.gouv.fr/findevie

La fin de vie
SOIN PALLIATIF
Parlons-en avant s ———m—— —
vV
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1ere affiche du 2eme volet de la Campagne Nationale « La fin de vie, et si on en parlait ?» [70]

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

Si c’était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Dés a présent, vous pouvez rédiger

vos directives anticipées et choisir

votre personne de confiance.

ln tin de vie
et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr | (¢ 0811020300 )

PRIX D'UN APPEL LOCAL DEPUIS UN POSTE FIXE

82



2eme affiche du 2eme volet de la Campagne Nationale « La fin de vie, et si on en parlait?» [71]

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

Si ¢’était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Deés a présent, vous pouvez rédiger vos directives
anticipées et choisir votre personne

de confiance.

\6\ ("\ e Vie
et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr | (¢ 0811020300 )

PRIX D’UN APPEL LOCAL DEPUIS UN POSTE FIXE
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Annexe 2 : Les associations participant a la diffusion des DA

o La SFAP: Société Frangaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs [72]

1) « Mobiliser les acteurs des soins palliatifs et de I'accompagnement »,

2) « Développer et transmettre les savoirs en soins palliatifs et en accompagnement » :
développer la recherche et renforcer la qualité des pratiques ; transmettre I'expérience des
connaissances acquises ; médiatiser les pratiques et les savoirs

3) « Promouvoir I’acces aux soins palliatifs et a I'accompagnement » :
veiller a I'application des dispositions législatives et réglementaires ; anticiper les évolutions de la
société ; &tre force de proposition pour les pouvoirs publics

4) « Diffuser la culture palliative » :

Sensibiliser I'opinion publique, représenter les personnes engagées par ces soins

o ADMD : Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité [73]

Elle revendique 69095 adhérents au 17 mars 2018. Son but est de faire évoluer la loi frangaise afin que

chaque personne soit respectée dans ses convictions concernant sa propre fin de vie, en ouvrant un droit a
une aide active a mourir (suicide assisté selon le modele suisse et euthanasie selon le modéle belge qui
existe depuis 2002), ainsi que I'assurance d’un acces universel aux soins palliatifs.

Elle tient également un rble d'information auprés du public concernant les droits des patients
(acharnement thérapeutique, directives anticipées, personne de confiance).

Tous les ans, '’ADMD célébre la « Journée mondiale pour le droit de mourir dans la dignité » le 2

novembre [74].Cela fera 10ans cette année.

o La Ligue contre le cancer [75]

= 1ler financeur non-gouvernemental de la recherche en cancérologie « Chercher pour guérir »

En initiant et financant des projets de recherche en oncologie, la Ligue suscite des avancées dans le
traitement et la qualité de vie des personnes malades.

= Informer, sensibiliser, prévenir pour lutter efficacement contre le cancer « Prévenir pour protéger »
Elle communique sur les bienfaits d’une hygiene de vie adaptée, sur les facteurs de risque et sur
I'importance des programmes de dépistages organisés. Elle veut le respect des réglementations

visant a interdire la diffusion de produits industriels nuisibles a la santé.

= Améliorer la qualité de vie des personnes malades et de leurs proches « Accompagner pour aider »
Elle instaure un ensemble de services dans chaque département : soutien financier, acces au prét,
activité physique adaptée, aide psychologique, soin socio-esthétique, amélioration du confort a
I’h6pital, aide-ménagére...

= Changer les mentalités face au cancer « Mobiliser la société »

La Ligue s’érige en porte-parole des personnes malades et de leurs proches et ceuvre aupres des
institutions et des entreprises afin de promouvoir les droits des patients et des usagers du systéme

de santé.

= S'engager a I'échelle internationale « Mener une lutte internationale »

Elle entreprend des actions internationales notamment avec les pays francophones en Afrique et

Asie. Elle développe des relations avec les associations et organismes étrangers ceuvrant pour la lutte
contre le cancer.
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Annexe 3 : Les formulaires de recueil de directives anticipées existants

De nombreux formulaires de recueil des DA existent. Certains sites proposent : des guides,
documents d’information et formulaires de recueil DA (fiches de recueil, tantot détaillées avec des
cases a cocher, ou des espaces d’expression libre, voir un énoncé simple, a recopier) ainsi que des
documents d’information sur la personne de confiance.

Certains proposent le formulaire de recueil de I’'HAS et d’autres ont leur propre formulaire.

Ceux qui proposent le formulaire de I’'HAS :

1. Institutions

= Le ministére des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes:

Les sites de I'administration frangaise mettent a disposition une fiche d’information et un formulaire
identique a celui disponible sur le site de Santé.gouv :
- https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F32010 [76]
- http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/fichedirectivesanticipe_es_10p_exev2.pdf [77]
- https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/actualites/directives-anticipees-un-modele-
votre-disposition [78]

2. Hopitaux

= Centre hospitalier de Cahors [79]
(http://www.ch-cahors.fr/pdf/modele_directives_anticipees.pdf)

= Centre Hospitalier de Creteil [80]
(https://www.chicreteil.fr/fileadmin/user_upload/Directives_anticipees_ HAS2016.pdf)

= CHU NICE [81] (https://www.chu-nice.fr/images/stories/patientvisiteur/droitmalade/HAS-
_FORMULAIRES_DIRECTIVES_ANTICIPEES.pdf)

3. Associations

7

<+ La SFAP : [82] http://www.sfap.org/rubrique/les-directives-anticipees

o,

+* Le CNSPFV : centre national de soins palliatifs et fin de vie : [83]

http://www.spfv.fr/fin-vie-et-si-parlait/outils-pour-donner-votre-avis/directives-anticipees
+» ASP fondatrice [84] Développement de I'accompagnement et des soins palliatifs
https://www.aspfondatrice.org/formulaire-de-la-has-sur-les-directives-anticipees/

+» Le Réseau Alsacien de Soins Palliatifs : [85]

est un réseau de santé régional :_https://www.soinspalliatifs-alsace.fr/node/117

7

+* Le Collectif interassociatif sur la santé (CISS) [86]:

Le CISS a publié sur son site un document : une Fiche Santé Info Droits pratique A12 « Droits des
malades, fin de vie et directives anticipées» qui décrit et analyse le texte de la loi Claeys-Léonetti de
2016 incluant I'obstination déraisonnable, la procédure collégiale, les directives anticipées et le role de

la personne de confiance. Il propose aussi le formulaire de recueil de directives anticipées de I'HAS.
http://www.leciss.org/sites/default/files/21-Fin%20de%20vie-fiche-CISS.pdf
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Ceux qui proposent un autre formulaire de recueil des DA:

1) Hopitaux

/7

+* CHU Limoges
Le formulaire n’a pas été réactualisé. [87]

Annexe 4 : Formulaire de recueil des DA du CHU Limoges

7

+* Gustave Roussy [88]:

Annexe 5 : Formulaire de recueil de DA de Gustave Roussy

+ Le CHU de Caen:
Il présente sur leur site les DA selon la loi Claeys-Léonetti mais présente une maquette d’information

sur la personne de confiance et sur les DA qui n’a pas été mise a jour. [89]
Annexe 6 : Formulaire de recueil de DA du CHU Caen

“* ONCOBRETAGNE

Le formulaire n’a pas été réactualisé. [90]

Annexe 7 : Formulaire de recueil de DA de ONCOBRETAGNE

2) Associations

++» L’Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité (ADMD)

Elle propose [91]:

* Un guide sur les droits relatifs a la personne malade et a la personne en fin de vie

* Un registre national des directives anticipées de ses adhérents ;

* Une fiche d’information sur le réle de la personne de confiance.

* Un formulaire de directives anticipées pour ses adhérents : celui-ci est orienté vers I'arrét des soins et
traitements et la sédation terminale (Annexe 8 : Formulaire de recueil de DA de ’ADMD)

» directivesanticipees.sosfindevie.org [92]

Annexe 9 : Formulaire de recueil de DA de directivesanticipees.sosfindevie.org
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de recueil des DA du CHU Limoges
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de recueil de DA de Gustave Roussy
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Formula
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Annexe 6 : Formulaire de recueil de DA du CHU Caen

Avec votre accord, la personne de confiance peut :

® Vous accompagner dans vos démarches dans I'établissement de santé.

® Assister aux entretiens médicaux afin de vous aider dans vos décisions.

® Recevoir les mémes informations que vous.

® Etre consultée dans les situations ol vous ne pourriez plus exprimer votre
volonté.

® Un proche, un ami.

® Un parent, un conjoint.

® Un soignant (médecin, infirmier...).
La personne de confiance doit étre
majeure.

Toute personne majeure ne
faisant pas 'objet d’'une mesure
de tutelle peut désigner une
personne de confiance.

La désignation de la personne de confiance se fait obligatoirement par écrit.
Le document de désignation doit étre daté et signé.

Elle est valable pour la durée de votre hospitalisation ou de vos soins.

Elle est révocable par écrit a tout moment.

Il est indispensable que vous I'informiez de sa désignation et vous vous assuriez
de son accord.

% Pour plus d’information ou pour vous procurer un formulaire pour la
désignation de la personne de confiance, rapprochez-vous du personnel du
service de soin ou vous vous trouvez, ou bien connectez-vous sur le site internet
du CHU de Caen, www.chu-caen.fr, rubrique “I'essentiel de vos droits”.

E I E réalisation : service communication CHU de Caen - impression : reprographie - DURQ6 - 01.2010

Les directives anticipées

La rédaction de directives anticipées

est une possibilité qui vous est offerte.

En aucun cas, elle n’est obligatoire.

_ % A quoi servent les directives anticipées ? S

- ~
C’est un document écrit par avance, témoin de votre volonté, essentiel dans

le cas ou vous seriez dans I'incapacité d’exprimer celle-ci.
Il permet au médecin de connaitre et de respecter vos souhaits quant a la

1
1
1
1
1 possibilité de réaliser des examens, des interventions chirurgicales, de débuter,
: limiter ou arréter certains traitements.

1

1

Son contenu est donc prioritaire sur tout autre avis non médical, y compris
sur celui de la personne de confiance.

D e e L L T g

% Qui peut rédiger des
directives anticipées ?

% Ou seront conservées
vos directives anticipées ?

o

,' Dans un endroit facilement \\ ' Toute personne majeure capable \\
1 accessible. 1! d’exprimer sa volonté, exception |
: o sur vous ou confiées : : : faite des personnes sous tutelle. :
1 a votre personne de confiance si ! : Quand? 1
: vous l'avez désignée, : 1 AR CIEETR :
1 ou a un membre de votre famille, 1 ! ) 1
1 ou a un proche. : : En prévision ou au décours d’une :
: e dans votre dossier médical 1 ‘o - Ilos_pfaﬂsitlfr: o
: constitué, :
1 soit par votre médecin traitant, 1
1 soit a I’hopital. 1
\ 7
~ ’

anticipées...

Ouraitc OUS €N Pd
La législation relative aux droits des malades vous permet
de rédiger des directives anticipées et de désigner une
personne de confiance qui peut vous assister en consultation
ou lors de votre hospitalisation.

Ce dépliant vous apporte les informations utiles si vous
souhaitez faire cette démarche.

————s

Réfléchissez a tout ce qui vous semble important pour votre
existence et votre fin de vie :

,

quels sont vos souhaits en terme de qualité de vie et de
respect de votre dignité ?

Vous pouvez préciser qu’au moment de leur rédaction, vous
étiez en pleine possession de vos facultés intellectuelles.

N’hésitez pas a en parler avec votre entourage, les
soignants, votre médecin traitant, toute personne qui pourra
vous aider.

,--------------\
\~——————————————,

~

= e e = P

% Comment exprimer vos directives anticipées ? 3 o

= ~

Par un document écrit, daté et signé. \

Votre identité doit y étre clairement indiquée (nom, prénom, date et lieu de
naissance).

Dans I'impossibilité d’écrire et de signer ce document, deux témoins dont
la personne de confiance si vous l'avez désignée, attesteront que le
document exprime bien votre volonté libre et éclairée. Ils devront indiquer
leur nom et qualité (famille, médecin traitant, proches...). Leurs attestations
seront jointes a vos directives. 7

~

3 ans.

Modifiables et révocables a tout moment

Renouvelables par simple actualisation du document initial, daté et signé
a nouveau.

SNemm==

-
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Annexe 7 : Formulaire de recueil de DA de ONCOBRETAGNE

Le patient étant dans [impossibilité de rédiger lui- ses directives anticipées, les
2 témoins attestent, a la demande du patient, que ce document est l'expression de sa volonté
libre et éclairée.

1¢ témoin 2¢ témoin
Nom, prénom
Qualité
Date
Signature

Nom, prénom
Qualité
Date

Signature

Conservation
OJe confie mes directives anticipées a:
OJe conserve mes directives anticipées.

Fait &
Signature
NB: valable 3 ans

Renouvellement a la fin des 3 ans
Document confirmé le:
Fait &
Signature

Modification avant la fin des 3 ans
Document modifié le:
Modification :

Fait a
Signature

Annulation avant la fin des 3 ans
Document annulé le:
Fait a
Signature

* Le document est valable 3 ans.

Vous devez donc les renouveler aprés le délai de 3 ans.

Si vous décidez de les modifier, une nouvelle période de 3 ans commence a courir. Vous pouvez
détruire les anciens documents pour éviter toute confusion.

*Vous pouvez mettre dans vos directives ce que vous souhaitez comme prise en charge dans le
cas d'une fin de vie (ex: qualité de vie, dignité, acceptation ou refus d'un traitement, respect de
la demande de non acharnement thérapeutique, soins de confort...), et votre décision pour le don
d'organes.

Pouvez-vous changer d’avis
aprés avoir rédigé vos directives anticipées ?
A tout moment, vous pouvez les modifier, totalement ou partiellement.

Si vous ne pouvez pas écrire, le renouvellement ou la modification s'effectuent selon la méme
procédure que pour la rédaction (cf. comment rédiger vos directives ?).

Vous pouvez également annuler vos directives. Il est préférable de le faire par écrit et d'en
informer vos proches.

Quel est le poids de vos directives anticipées
danstla décision médicale ?

Si vous avez rédigé des directives, le médecin doit en prendre connaissance. Elles constituent
un document essentiel pour la prise de décision médicale, car elles témoignent de votre volonté.

Leur contenu est prioritaire sur tout autre avis non médical, y compris sur celui de la per-
sonne de confiance.

Le médecin les appliquera, totalement ou partiellement, en fonction des circonstances, de la
situation ou de l'évolution des connaissances médicales.

Comment faire pour vous assurer que vos directives
seront pl’iSES en compte au moment voulu?
Il est important que vous preniez toutes les mesures pour que le médecin puisse en prendre
connaissance facilement.
Pour faciliter les démarches, vous pouvez:
* remettre vos directives a votre médecin traitant,
een cas d’hospitalisation, informer le médecin hospitalier de la personne qui détient vos direc-
tives ou les remettre au médecin hospitalier qui les conservera dans le dossier médical,
* conserver vous-méme vos directives ou les confier a toute personne de votre choix (ex: votre
personne de confiance). Dans ce cas, il est sout ble que vous c au médecin qui
vous prend en charge les coordonnées de cette personne.
V.

i C.H. Wattrelos

g,

Centre EaYHospitalier "X pssurance
e Rouban. Maladie

g

X

DIRECTIVES ANTICIPEES,
NOUS SOMMES TOUS CONCERNES...

Code de la Santé Publique: Articles L 1111-4, L 1111-11 & L 1111-13
Articles R 1111-17 a R 1111-20-Articles R 1112-2 & R 4127-37

Toute personne majeure peut, si
elle le souhaite, faire une décla-
ration écrite, appelée « Directives
Anticipées» afin de préciser ses
souhaits quant a sa fin de vie,
prévoyant ainsi le cas ou elle ne
serait pas, a ce moment la, en
capacité d’exprimer sa volonté.

A quoi servent les directives anticipées ?
Si, en fin de vie, vous n'étes pas en mesure d’exprimer votre volonté, vos directives anticipées
permettront au médecin de connaitre vos souhaits concernant la possibilité de limiter ou d'ar-
réter les traitements en cours.

0n considére qu’une personne est «en fin de vie» lorsqu’elle est atteinte d’une affection grave et
incurable, en phase avancée ou terminale.

Comment rédiger vos directives anticipées ?

*Vous devez étre majeur.
Vous devez étre en état d’exprimer votre volonté libre et éclairée au moment de la rédaction.

*Vous devez écrire vous-méme vos directives. Elles doivent étre datées et signées et vous devez
préciser vos noms, prénoms, date et lieu de naissance.

Si vous ne pouvez pas écrire et signer vous-méme vos directives, vous pouvez faire appel
a 2 témoins (dont votre personne de confiance, si vous ['avez désignée). Le document sera écrit
par un des 2 témoins ou par un tiers. Les témoins, en indiquant leur nom et qualité (ex: lien de
parenté, personne de confiance, médecin traitant...) attesteront que le document exprime bien
votre volonté libre et éclairée.

MES DIRECTIVES ANTICIPEES

Je soussigné(e) (nom-prénom):

Né(e) le: a:
énonce ci-dessous mes directives anticipées pour le cas ol je serais un jour hors d’état d’exprimer
ma volonté:

 Je souhaiterais éventuellement bénéficier des traitements suivants a entreprendre ou a poursuivre
(cocher) :

> Respiration articifielle (une machin )
Intubation/trachéotomie Ooui O ne sait pas
Ventilation par masque Ooui O ne sait pas
>Réanimation cardio-respiratoire (en cas d'arrét cardiaque: ventilation art choc électrique)
Ooui One sait pas

>Alimentation artificielle (une

ux)
O ne sait pas

> Hydratation artificelle (par une sonde placée dans le tube

Ooui Onon O ne sait pas
> Hydratation artificielle Ooui Onon O ne sait pas
>Rein artificiel (une m so It lyse)

Doui Onon Dlne sait pas
>Transfert en réanimation (si mon état le r Ooui Onon O ne sait pas
>Transfusion sanguine Ooui Onon O ne sait pas
>Intervention chirurgicale Ooui Onon O ne sait pas
>Radiothérapie anticancéreuse Ooui Onon O ne sait pas
>Chimiothérapie anticancéreuse Ooui Onon O ne sait pas
>Médicaments visant a tenter de prolonger ma vie Ooui Onon O ne sait pas
>Examen diagnostic lourd et/ou douloureux Ooui Onon O ne sait pas

® Je demande que ['on soulage efficacement mes souffrances (physiques, psychologiques), méme si
cela a pour effet d’‘abréger ma vie Ooui non O ne sait pas

* Autres souhaits en texte libre:

Fait a
Signature

NB: valable 3 ans
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Précisions éventuelles :
(peuvent étre complétées ultérieurement)

Compte-tenu de ma maladie grave ou de mon handicap a ce jour, je
souhaite préciser les volontés suivantes :

Annexe 9 : Formulaire de recueil de DA de directivesanticipees.sosfindevie.or

MES DIRECTIVES ANTICIPEES

Je soussigné(e) (nom-prénom) :

Né(e) le a
Téléphone :

Adresse :

Dans le cas ou je ne serais plus en mesure d'exprimer ma volonté au
moment de la fin de ma vie, je déclare que mes directives anticipées
correspondent aux affirmations exprimées ci-dessous :

M Je veux des soins et des traitements proportionnés

- Toute personne mérite d'étre soignée jusqu'a la fin de sa vie dans de
Jjustes proportions, en bénéficiant des technigues disponibles les plus
efficaces mais sans subir des traitements inutiles ou disproportionnés.
Autant que possible, elle doit étre associée au choix des soins gu'elle
recoit.

« Toute personne en phase terminale d'une maladie irréversible, sans
espoir de guérison, peut demander que soient limités ou interrompus les
traitements devenus inutiles ou disproportionnés ; la limitation ou l'arrét
de ces traitements n'est pas a confondre avec l'euthanasie.

« Toute personne doit pouvoir bénéficier jusqu'a la fin de sa vie des
soins palliatifs dont elle a besoin : soulagement de sa souffrance par
des soins antidouleur adaptés, et soutien personnalisé répondant a ses
besoins physiques (nutrition, hydratation, soins infirmiers, kinésithéra-
pie...), psychologiques (présence attentive, respect de la pudeur, écoute,
soutien moral...) et spirituels.

« Toute personne doit pouvoir étre prise en charge par une équipe pluri-
disciplinaire en cas de décision grave pour sa santé. Cette décision doit
étre réexaminée d'autant plus souvent que le risque est important a court
terme (exemples : réévaluation réguliére d’'une décision de prise en charge
palliative ; réévaluation fréquente de la sédation profonde, qui doit étre
exceptionnelle et, dans la mesure du possible, réversible).

M Je veux un accompagnement de qualité

« Toute personne, quel que soit son état de santé physique ou mental,
doit étre regardée avec respect jusqu’au terme de sa vie ; membre d’'une
communauté humaine solidaire, elle ne doit pas étre considérée comme
inutile ou comme privée de dignité ; elle a droit aux soins palliatifs ; sa
mort ne doit jamais étre délibérément provoquée.

« Toute personne a le droit d'étre accompagnée par les soignants et
par ses proches dans la confiance ; elle a besoin de relations de vérité
concernant sa situation ; si elle le souhaite et que son état le permet, elle
doit pouvoir finir ses jours & son domicile.

« Toute personne confrontée a une situation de santé difficile (diagnos-
tic grave, lourde dépendance, angoisse face a la mort) ou & des tenta-
tions suicidaires doit étre soutenue, réconfortée et entourée par les soi-
gnants, ses proches ou des bénévoles, pour vivre le plus paisiblement
possible la fin de sa vie.

« Toute personne, en prévision d’une situation ou elle ne pourrait plus
s’exprimer, doit étre encouragée a choisir une personne de confiance,
ayant la responsabilité Iégale d'étre son porte-parole auprés du person-
nel médical, dans le respect des dispositions contenues dans la pré-
sente charte.

M Je ne veux donc ni acharnement thérapeutique ni
euthanasie

o tmedecmmmayant indiqué les actes ou traitements médicaux envi-
sageables a I'avenir (par exemple : intervention chirurgicale, dialyse, chimiothéra-
pie, réanimation, trachéotomie, gastrostomie...)

Ce que j'accepte (ou demande) :

Ce que je refuse :

Je désigne comme personne de confiance :

Nom : Prénom :
E-mail :

Adresse :

Téléphone privé :
Téléphone professionnel :

Téléphone portable :

NB : cette personne a été informée de ma décision et a accepté cette mission.
Elle a pris connaissance de mes directives anticipées. Je lui donne procura-
tion pour avoir accés au dossier médical me concernant, et elle sera chargée

de veiller au respect de mes volontés et de mes droits.

Je souhaite les dispositions complémentaires suivantes

J'ai conscience que ces informations ne relévent pas d'un cadre légal,
mais qu'elles peuvent étre jugées utiles pour mes proches.

a) Lieu de fin de vie : si cela est médicalement possible, je souhaite
terminer ma vie a domicile:  OOui ONon ONe sais pas

b) Relations : avant de mourir, j"aimerais voir ou revoir les personnes
suivantes :

c¢) Spiritualité : a I'approche de la mort, en raison de mes convictions
philosophiques ou spirituelles, j'aimerais étre mis en relation avec :

d) Don d'organes : Je suis d'accord pour qu'aprés mon décés avéré, un ou
plusieurs de mes organes soient donnés : '
O Qui ONon* ] Ne sais pas

* Inscription en ligne possible sur ce site www.registrenationaldesrefus.fr/

Pour vous aider a discerner : www.alliancevita.org/dondorganes

Date:

Ma signature Signature de la personne de confiance

1. Je conserve I'ORIGINAL dans mes affaires personnelles (sur moi, a
mon domicile...)

2. Je remets une copie a ma personne de confiance et éventuellement
a mon médecin traitant.

3. Je découpe la carte déclarant que j‘ai rédigé mes directives antici-
pées sur la demiére page de ce livret. Je la remplis et je la garde dans
mon portefeuille.

Je déclare avoir rédigé mes dire Extraits de mes directives anticipées

Nom Prénom

bate ® Je veux des soins

Sije ne peux plus m'exprimer, ) . .

contactez mon médecin traitant et des traitements proportlonnes

Nom Téléphone

ville M Je veux un accompagnement de qualité
Ou ma personne de confiance

Nom Téléphone M Je ne veux ni acharnement thérapeutique
Ville ni euthanasie

Il possédent tous deux un exemplaire de mes directives anticipées.
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Annexe 10 : Formulaire de recueil des directives anticipées de 'HAS en 2017

7\
EJ .

Liberté « Egalité « Fraternité

REPUBLIQUE FRANGAISE

Directives anticipées

Jexprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.

Présentation’

Des directives anticipées, pour quoi faire ?

Toute personne majeure peut rédiger ses « directives anticipées » concernant sa fin de vie.
C’est une possibilité qui vous est donnée. Il s'agit pour vous d’exprimer vos volontés par écrit
sur les décisions médicales a prendre lorsque vous serez en fin de vie, sur les traitements ou
actes médicaux qui seront ou ne seront pas engagés, limités ou arrétés.

La fin de vie peut arriver aprés un accident ou a l'issue d'une maladie grave. Dans ces
circonstances, vous serez peut-étre dans I'incapacité de vous exprimer. Si vous avez rédigé
des directives anticipées, votre médecin et vos proches sauront quelles sont vos volontés,
méme si vous ne pouvez plus vous exprimer.

Bien s{r, envisager a lI'avance cette situation est difficile, voire angoissant. Mais il estimportant
d'y réfléchir.
Rédiger des directives anticipées n’est pas une obligation.

» Deux modéles sont proposés, selon que vous étes actuellement bien portant ou atteint
d’'une grave maladie :

Il n'est pas obligatoire de remplir tous les items du modéle et de désigner une personne
de confiance. Il est possible de joindre d’autres pages si le document n'offre pas assez
d’'espace.

- un modéle A pour les personnes en fin de vie ou ayant une maladie grave
- un modele B pour les personnes en bonne santé ou n‘ayant pas de maladie grave.

Lutilisation d’'un de ces modéles n’est pas obligatoire. Mais elle vous est recommandée
afin de vous aider a exprimer clairement vos volontés.

1 Si vous souhaitez prendre connaissance des textes Iégaux a ce sujet, ils figurent aux articles L. 1111-11 et R. 1111-18 et
R. 1111-19 du code de la santé publique. Ils sont accessibles sur le site internet : www.legifrance.gouv.fr
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Directives anticipées

» Est-il possible d’exprimer des souhaits ou des volontés autres que les volontés de nature
médicale qui sont mentionnées dans les modéles A et B ?

Oui et la fiche numéro @ vous est proposée a cet effet. Mais sachez que la loi a prévu
que seules vos volontés de nature médicale constitueront des directives obligatoires pour
les médecins qui s'occuperont de vous a la fin de votre vie. Par conséquent, ce que vous
écrirez dans la fiche numéro @ pourra étre une information utile pour le médecin, mais ce
ne sera pas une directive au sens de la loi.

» Avec qui en parler ?

Vous pouvez en parler avec votre médecin pour qu'il vous conseille dans la rédaction de vos
directives. Il pourra vous aider a envisager les diverses situations qui peuvent se présenter
en fin de vie. Il pourra vous expliquer les traitements possibles, leur efficacité, leurs limites
ou leurs désagréments. Cela pourra éclairer votre choix.

Vous pouvez aussi vous rendre sur le site de la Haute Autorité de Santé qui donne des
informations et des conseils pour rédiger vos directives anticipées : www.has-sante.fr

Vous pouvez également en parler avec votre personne de confiance, personne qui est en
mesure de témoigner de vos volontés, avec d'autres professionnels de santé, avec des
associations ou avec des proches en qui vous avez confiance.

» Le médecin devra-t-il respecter vos directives ?

Oui, c'est la loi : le médecin de méme que tout autre professionnel de santé devra respecter
les volontés exprimées dans vos directives anticipées, s'il arrive un jour que vous ne soyez
plus en état de vous exprimer. Il ne pourra passer outre vos directives que dans les cas
exceptionnels prévus par la loi 2.

» Aprés avoir rédigé des directives, est-il possible de les modifier ?

Oui. Les directives anticipées sont valables sans limite de temps mais vous pourrez
toujours, a tout moment, les modifier dans le sens que vous souhaitez. En présence de
plusieurs directives anticipées, le document le plus récent fera foi.

» Ou conserver vos directives ?
Il est important qu'elles soient facilement accessibles.

Quel que soit votre choix, informez votre médecin et vos proches de leur existence et de
leur lieu de conservation. Ainsi, le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de la
fin de votre vie saura ou trouver vos directives afin de les mettre en ceuvre.

2 La loi prévoit deux cas :

- Le cas d'urgence vitale. Le médecin peut alors ne pas mettre en ceuvre vos directives pendant le temps nécessaire a
une évaluation complete de la situation

- Le cas ou les directives paraissent manifestement inappropriées ou non-conformes a votre situation médicale.
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Directives anticipées

Si un « dossier médical partagé »® a été créé a votre nom, il vous est recommandé d’y faire
enregistrer vos directives anticipées car elles seront ainsi aisément consultables en cas de
besoin. Parlez-en a votre médecin.

Si vous ne disposez pas d’'un « dossier médical partagé », vous pouvez confier vos directives
anticipées a votre médecin qui les conservera dans le dossier qu'il a constitué a votre nom.

Dans le cas ol vous seriez hospitalisé pour une maladie grave ou dans le cas ou vous seriez
admis dans un établissement pour personnes agées, vous pouvez confier vos directives a cet
hopital ou a cet établissement. Il les intégrera dans le dossier ouvert a votre nom.

Enfin, vous pouvez également confier vos directives a votre « personne de confiance », a un
membre de votre famille ou a un proche. Vous pouvez aussi les conserver chez vous et/ou
avoir sur vous une indication du lieu de leur conservation.

Dans le cas ou vous choisissez de conserver vos directives dans votre « dossier médical
partagé » ou dans un dossier médical, n'oubliez pas d'informer les proches concernés
(votre « personne de confiance » ou, dans le cas particulier prévu par la fiche @ ci-aprés,
vos témoins) que leurs noms et coordonnées personnelles y sont inscrits. De méme, si ces
dossiers mentionnent qu'une personne est détentrice de vos directives anticipées, n‘oubliez
pas de I'informer que ses noms et coordonnées personnelles y sont inscrits.

L'essentiel, répétons-le, est que vous informiez votre médecin et vos proches que vous avez
rédigé des directives anticipées en leur indiquant ou elles sont conservées. Ainsi vous serez
assuré que, lors de votre fin de vie, vos volontés seront respectées.

Bien entendu, dans tous les cas, méme si vous n‘avez pas rédigé de directives anticipées, le
médecin qui s'occupera de vous lors de votre fin de vie aura le devoir de faire tout son possible
pour vous éviter de souffrir.

K*kkkk

Les fiches ci-jointes vous proposent aussi de désigner votre « personne de confiance », si
vous ne l'avez pas déja fait. (Cf. fiche @ ci-apres).

3 Le dossier médical partagé est un dossier numérisé qui peut étre créé, avec votre consentement, afin de recueillir les
informations médicales vous concernant. Si vous avez décidé de le créer, il est géré par I'assurance maladie. Pour plus
de précisions, parlez-en a votre médecin.
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Directives anticipées

12/

Mon identité

NOM @ PrENOIMIS & oo

Si je bénéficie d'une mesure de tutelle au sens du Chapitre Il du titre XI du livre 1" du code civil :
- j'ai I'autorisation du juge O Oui O Non

- du conseil de famille [ Oui O Non

Veuillez joindre la copie de l'autorisation.

96



Directives anticipées

13

Informations ou souhaits
que je veux exprimer en dehors de mes directives anticipées
figurant sur la fiche @ ci-aprés

Si je pense que, pour bien comprendre mes volontés exprimées dans |'un des modeles
ci-apres, le médecin qui s'occupera de moi lors de ma fin de vie doit connaitre :

+ certaines informations (par exemple sur ma situation personnelle, ma famille ou mes
proches)

« certaines de mes craintes, de mes attentes ou de mes convictions (par exemple sur la
solitude et la douleur en fin de vie ou sur le lieu ou je souhaite finir mes jours),

Je les écrisici :

Faitle ... A

Signature
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Directives anticipées

4]

Mes directives anticipées
Modele A

=> Je suis atteint d’'une maladie grave
=> Je pense étre proche de la fin de ma vie

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ol je ne serais plus en mesure de
m’exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1° a propos des situations dans lesquelles je risque de me trouver (par exemple, situation de
coma en phase terminale d’'une maladie).

J'indique ici notamment si j'accepte ou si je refuse que I'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ou j'aurais définitivement perdu conscience et ou je ne pourrais plus
communiquer avec mes proches :

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire I'objet.

La loi prévoit qu'au titre du refus de I'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris
ou étre arrétés s'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.

» Jindique donc ici sij'accepte ou si je refuse qu'ils soient entrepris, notamment :
+ Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) :............................
+ Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyserénale : ...

* Une intervention chirurgicale @

» Si ces actes ou traitements ont déja été entrepris, jindique ici si j'accepte ou si je refuse
qu'ils soient arrétés notamment :

+ Assistance respiratoire (tube pour respirer) : ...

s DIAlYSE FENAIE 1. e

AU &
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Directives anticipées

» Enfin, si mon médecin m'a parlé de maniére plus précise d'autres actes ou traitements
qui pourraient étre entrepris ou maintenus compte tenu de la maladie dont je suis atteint,
jindique ici ceux dont j'accepte ou ceux dont je refuse la mise en ceuvre ou la poursuite :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d'arrét des traitements qui me maintiennent artificiellement en vie, j'indique ici si je veux
ou non bénéficier d'une sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur,

c’est-a-dire d'un traitement qui m'endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu’a mon
déces:

Signature
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Directives anticipées

Mes directives anticipées
Modele B

=> Je pense étre en bonne santé
=>» Je ne suis pas atteint d'une maladie grave

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure de
m’exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1° a propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que l'on continue a
me maintenir artificiellement en vie (par exemple traumatisme cranien, accident vasculaire
cérébral, etc.. entrainant un « état de coma prolongé » jugé irréversible).

J'indique ici notamment si j'accepte ou si je refuse que I'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ou j'aurais définitivement perdu conscience et ou je ne pourrais plus
communiquer avec mes proches :

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire I'objet.

La loi prévoit qu'au titre du refus de I'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris
ou étre arrétés s'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.

J'indique donc ici si j'accepte ou si je refuse de tels actes (par exemple : réanimation cardio
respiratoire, assistance respiratoire, alimentation et hydratation artificielles, etc.) :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d‘arrét des traitements qui me maintiennent en vie, jiindique ici si je veux ou non
bénéficier d'une sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur, c’est-a-
dire d’'un traitement qui m’endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu'a mon déces :

Signature
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5/

Cas particulier

Si vous étes dans I'impossibilité physique d’écrire seul(e) vos directives anticipées, quelqu’un
peut le faire pour vous devant deux témoins désignés ci-dessous (dont I'un peut étre votre
personne de confiance si vous |'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)
NOM BT Pr NS &
QUANITE e

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté libre

et Eclair@e de M. OU M e

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)
NOM €1 PrENOMIS &
QU &

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté libre

et clair€e de M. OU M e

Faitle ... A

Signature
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6/

Nom et coordonnées
de ma personne de confiance*

Sivous ne l'avez pas déja fait, et si vous le souhaitez, cette fiche vous permet de désigner votre
« personne de confiance ». La loi prévoit que cette personne témoignera de vos volontés et
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 vos directives se trouvaient difficilement
accessibles au moment ou votre médecin aurait besoin de les consulter.

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

désigne la personne de confiance suivante :

NOM €1 PrENOMIS &
DOMICIHIE(R) @ 1.
Téléphone privé :......................... Téléphone professionnel : ...
Téléphone privé ... Email i

» 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 :

O Oui O Non

» Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :
O Oui O Non

Votre signature Signature de la personne de confiance

4 au sens de l'article L.1111-6 du code de la santé publique
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Modification ou annulation
de mes directives anticipées

Je soussigné(e)

NOM €T PIrENOIMIS & oo

» Sivous souhaitez modifier vos directives anticipées, vous pouvez en rédiger de nouvelles et
demander a votre médecin, a 'hopital ou a I'établissement médicosocial qui les a conservées
de supprimer ou détruire les précédentes. Si elles ont été enregistrées sur votre dossier
médical partagé, vous pouvez en enregistrer de nouvelles. Seul le document le plus récent
fait foi.

» Ou:Déclare annuler mes directives anticipéesdatéesdu ...

Signature

Si vous étes dans I'impossibilité d'écrire seul(e) ce document, quelqu’un peut le faire pour
vous devant deux personnes désignées comme le prévoit le cas particulier décrit au @

11
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Annexe 11 : Guide explicatif de 'HAS pour le grand public « Pourquoi et comment rédiger mes
directives anticipées ? »

HAS LES DIRECTIVES ANTICIPEES

HAUTE AUTORITE DE SANTE CONCERNANT LES SITUATIONS DE FIN DE VIE
GUIDE POUR LE GRAND PUBLIC

Octobre 2016

POURQUOI ET COMMENT REDIGER MES DIRECTIVES ANTICIPEES ?

Les « directives anticipées » concernant les situations de fin de vie sont vos volontés,
exprimées 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-dire de poursuivre, limiter, arréter ou refuser les traitements ou actes médicaux.

Le professionnel de santé doit respecter les volontés exprimées dans les directives
anticipées, conformément a la Iégislation en vigueur.

Ce document est un guide qui explique les directives anticipées et comment les rédiger.

Il donne en annexe des informations sur la loi créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie et sur la personne de confiance.

——— PREAMBULE

La rédaction des directives anticipées — et leur reformulation toujours pos-
sible — 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 suc-
cessifs sont I’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 'expression de ses
valeurs et de sa conception de I’existence.
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EN RESUME

/

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

» Toute personne majeure peut les rédiger, mais ce n’est pas une
obligation.

» Des modeles de formulaire sont disponibles.

» 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, en particulier le souhait ou le refus
d’un endormissement profond et permanent jusqu’a la mort.

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

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

» || est important d’informer votre médecin et vos proches de leur
existence et de leur lieu de conservation, afin qu’elles soient facile-
ment accessibles.

» Dans tous les cas, votre douleur sera traitée et apaisée. \otre
bien-étre et celui de vos proches resteront la priorité.

J
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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 :

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

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

m 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'oc-
casion de désigner votre personne de confiance. La loi décrivant ces directives anticipées est
résumée en Annexe 1.

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.

N
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
dela 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.

Les directives anticipées concernant les situations de fin de vie | 4
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EN PRATIQUE : QUI PEUT LES REDIGER ? QUAND ? 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 évenements 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 nécessaire de le faire par écrit.

COMMENT?

Vous pouvez écrire vos directives anticipées sur un formulaire?, 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.

QUEL EST LEUR CONTENU?

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 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.

1. Lorsqu’une personne fait I'objet d’une mesure de tutelle, I'autorisation préalable du juge ou du conseil de famille est nécessaire.
2. Arrété du 3 ao(t 2016 relatif au modele de directives anticipées prévu & I'article L. 1111-11 du code de la santé publique — Modéle proposé par la HAS.
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Si vous étes malade ou a la fin de votre vie (maladie trés 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 le traitement d’un épisode aigu
(hémorragie massive, infection tres grave) qui n’aurait d’autre but que de prolonger la vie. Si votre
vie n’est maintenue définitivement que de fagon artificielle, vous pouvez indiquer si vous souhaitez
la poursuite ou I'arrét des traitements de maintien en vie. Si vous choisissez d’arréter les traite-
ments, vous pouvez préciser si vous acceptez ou si vous refusez I'administration d’une sédation
qui est un endormissement profond et permanent jusqu’a la mort, afin d’éviter toute souffrance.

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

QUELQUES CONSEILS

POUR LES REDIGER

Il est difficile pour chacun d’envisager a I'avance la fin de sa vie.

Néanmoins, il peut étre important d’y réfléchir et d’écrire ses directives anticipées. Prenez du

temps pour le faire : c’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...).

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 rble de la personne de confiance.

Cette rédaction peut étre faite sans en parler a vos proches mais cela peut aussi étre I’'occasion

d’un dialogue avec eux. Il peut étre constructif et apaisant d’en parler avec :

m VOS soignants, les professionnels du secteur médico-social et social ;

m Vvotre personne de confiance, vos proches ;

® UNe personne qui vous aide @ communiquer et que vous auriez choisie (pour les personnes qui
ont de la peine a s’exprimer) ;

®m 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.
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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.

Il est important que vous informiez votre personne de confiance, votre médecin traitant, votre

famille et vos proches de leur existence et du lieu ou elles se trouvent.

Si vous avez un « dossier médical partagé® », vous pouvez y faire enregistrer vos directives ou

simplement y signaler leur existence et leur lieu de conservation.

Si vous n’avez pas de « dossier médical partagé », vous pouvez :

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

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

Si vous étes hospitalisé(e) ou admis(e) dans un établissement pour personnes agées, vous pou-
vez confier vos directives aux professionnels de santé pour qu’elles soient intégrées dans votre
dossier médical ou de soins.

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.

Si vos directives figurent dans un dossier médical ou de soins, n’oubliez pas de prévenir votre

personne de confiance ou les personnes citées (témoins, personnes qui les détiennent) que leurs
noms et leurs coordonnées personnelles y sont inscrits.

SIUN JOUR VOUS NE POUVEZ PLUS VOUS EXPRIMER

COMMENT SERONT UTILISEES VOS DIRECTIVES ANTICIPEES ?

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.

Si vous ne pouvez plus vous exprimer, le médecin doit donc rechercher, le plus tét 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 'avis d’au moins un autre médecin appelé en
qualité de consultant et de I'équipe de soins si elle existe, pour que les soins et traitements soient
les plus proches possible de vos souhaits. Il devra recueillir aupres de votre personne de confiance
si vous l'avez désignée, ou a défaut de votre famille ou I'un de vos proches, le témoignage de votre
volonté.

3. Le dossier médical partagé est un dossier numérisé qui peut étre créé, avec votre consentement, afin de recueillir les informations médicales qui vous concernent. Il est géré par
I'assurance maladie.
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Si la décision est prise par le médecin de ne pas appliquer vos directives anticipées, la personne
de confiance, ou a défaut la famille ou I’'un de vos proches en seront informés.

ET SIVOUS NE LES AVEZ PAS REDIGEES

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

S’il N’y a pas de directives anticipées et 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, ou 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.

Toute décision d’administration d’une sédation profonde et continue jusqu’au déces ne sera prise
qu’apres la consultation d’un autre médecin et apres avoir recueilli aupres de la personne de
confiance si elle existe, ou a défaut de votre famille ou de vos proches le témoignage de votre
volonté. L' objectif est que cette sédation soit la plus proche possible de vos souhaits.
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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)] :

m elles peuvent étre rédigées par toute personne majeure ;

m 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 ;

m 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 ;

m clles 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 ;

m 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 informeés.

m les conditions d’information des patients et les conditions de validité, de confidentialité et
de conservation sont définies par un décret en Conseil d’Etat, aprés avis de la Commis-
sion nationale de l'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 ;
m 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.

La loi prévoit la sédation profonde et continue provoguant un endormissement maintenu
jusgu’a la mort dans certains cas [Article L.1110-5-2 du CSP].

Ala demande du patient d’éviter toute souffrance et de ne pas subir d’obstination déraison-
nable, la sédation est associée a un traitement contre la douleur et a un arrét des traitements

de maintien en vie.
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ANNEXE 1. LOI CREANT DE NOUVEAUX DROITS EN FAVEUR
DES MALADES ET DES PERSONNES EN FIN DE VIE

Elle est mise en ceuvre dans les cas suivants :

m sila personne a une maladie grave dont elle ne guérira pas, qu’elle risque de mourir rapi-
dement et que les médecins ne peuvent pas soulager sa souffrance ;

m sile patient décide d’arréter les traitements et que cela risque de le faire souffrir et d’accé-
lérer la survenue de la mort ;

m Sile patient ne peut pas s’exprimer et que le médecin arréte les traitements de maintien
en vie car ils lui semblent inutiles ou disproportionnés.

La sédation sera mise en ceuvre selon une procédure collégiale. A la demande du patient,
elle peut étre mise en ceuvre a son domicile, dans un établissement de santé ou un établis-
sement médico-social. L'ensemble de la procédure est inscrite dans le dossier médical du
patient.

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 ;

m cette désignation se fait par écrit, la personne de confiance devant signer le document ;

m la personne de confiance rend compte de la volonté de la personne et son témoignage
prévaut sur tout autre témoignage ;

m lapersonne de confiance peut, sile malade le souhaite, 'accompagner dans ses démarches
et assister aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions ;

m 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 ;

m 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 ;

m 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 recugille 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).
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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 role ?

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 :

m VOUs soutenir dans votre cheminement personnel et vous aider dans vos décisions concer-
nant votre santé ;

m VOUS accompagner dans vos démarches liées a vos soins ;

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

m 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.

Il est important qu’elle connaisse vos directives anticipées et il est recommandé de les lui

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.

» Si vous ne pouvez plus exprimer votre volonté, elle 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 vous auriez souhaité.

Elle sera votre porte-parole pour refléter 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 ou 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 apres avis d’un autre médecin et concertation avec
I'équipe soignante.
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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 &tre 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 &tre 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 rble 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 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 chaisi 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 hospitaliere et/ou de I'établissement d’hébergement pour personnes
agées dépendantes (EHPAD) ou de tout autre lieu de résidence/d’hébergement (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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ANNEXE 3. QUELQUES EXEMPLES

Je veux que les traitements médicaux servent avant tout a alléger mes souffrances et les
symptémes 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 meédicaux dont le seul effet est de prolonger ma vie
artificiellement ne soient pas commenceés ou continues.

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.
Etc.

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.
Etc.
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Annexe 12 : Questionnaire d’évaluation du quide explicatif et du formulaire de recueil de 'HAS

Evaluation du formulaire de recueil des Directives Anticipées

de 'HAS 2017

Le sondage reste anonyme, les informations personnelles permettent de faire des statistiques par catégorie.

DA correspond a Directives Anticipées

1) Lire le guide pour le public sur les Directives Anticipées (si il vous parait trop long, passez au formulaire de

I'HAS directement)

2) Lire le formulaire de recueil des DA de 'HAS (ne pas remplir)
3) Remplir le sondage sur le lien en ligne

documents joints

Guide DA pour le grand public lien :

https://drive.google.com/open?id=0B6COhOm2W74aMDRIcWJJMOxkVIU

Formulaire HAS lien :

https://drive.google.com/open?id=0B6COh0mM2W74aTk5fN1pOMIJDNGc

Questionnaire Sondage de la thése a compléter : cliquez sur "suivant"

Quel est votre age ?

moins de 20 ans

entre 20 et 35ans
entre 35 et 50 ans
entre 50 et 60 ans
entre 60 et 70 ans

plus de 70 ans

Quel est votre genre ?

Homme

Femme

Etes vous en couple ?

Oui

Avez vous des enfants ?

Oui

Non
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Acceptez vous de répondre a une question sur la religion ?
Oui
Non
Si oui, de quelle religion étes vous?

Chrétien catholique

Hindouiste

Musulman

Bouddhiste

Juif

Athée (sans religion)

Autre religion

Quel est votre niveau d'étude ?

Quelle est votre profession ? Lieu de la profession?

Etes vous actuellement malade ?

Oui

Non

Si vous étes malade

Est ce une maladie chronique ? - Lo
q Est ce curable (guérissable) ? Etes vous hospitalisé ?
ou Oui Oui
Non Non Dans quel service ?

Non

Avez vous déja fréquenté une personne en fin de vie ? Etiez vous un proche ?

Oui Oui

Non

Etiez vous sa personne de confiance ?

Oui

Non
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Evaluation du formulaire

Opinion sur le formulaire et le guide

Avez vous lu tout le guide de I'HAS pour le public ?

Oui

Est ce qu'un guide de 14 pages vous parait excessif?

Oui

Le guide vous a-t-il aidé a remplir le formulaire ?
Oui

Non

Le guide ne vous a pas aidé, pourquoi ?

Les 3 premiéres pages d’explications du formulaire sont elles suffisantes
pour vous présenter et expliquer les directives anticipées et comment
remplir le formulaire ?

Oui

Non

La presentation et les termes du rormulaire de 'HAS sont clairs 7

Oui

Le formulaire vous parait-il simple a remplir ?

Oui

Le formulaire est-il trop long ?

Oui

Est ce que ce formulaire vous a éclairé sur certains points ?

Oui

Non
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Ce formulaire vous a éclairé sur certains points, lesquels ?

Cela vous a-t-il donné des idées que vous n'aviez pas sur la fin de vie ?
Oui
Non

Vous avez acquis des notions sur la fin de vie, lesquelles ?

Auriez vous voulu plus de propositions dans les exemples de
Directives Anticipées pour vous aider a rédiger ?

Oui
Non

Les préférences des proches/de la famille ne peuvent pas s'opposer
aux Directives Anticipées du patient. Le saviez vous ?

Oui

Non

L'avis de la famille sur les DA du patient vous semble-t-il important ?

Oui

Non

Ces 3 questions ci-dessous auraient-elles leur place dans le formulaire
Oui, elle a sa place Peut-étre Inutile

" Avez-vous parlé des Directives
Anticipées avec votre famille ou
vos proches ? Oui/Non "

" Sont-ils d'accord avec vos
Directives Anticipées ? Oui/Non

" Si votre famille est en
désaccord, sur quels points ?
"
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Le formulaire est-il assez précis sur le moment a partir duquel on
applique les Directives Anticipées du patient ?

Oui

Non

La (ou les) localisation(s) des directives anticipées devrait elle étre
précisée dans le formulaire?

Oui

Non

Avez-vous compris la notion de Sédation Profonde Continue?

Oui

Non

Avez-vous compris la différence entre la Sédation Profonde Continue
et 'euthanasie ?

Oui
Non
Avez vous compris la notion de I'obstination déraisonnable?
Oui

Non

Evaluation de la compréhension sur l'obstination
déraisonnable

Pensez-vous qu'en cas d'infection, on vous traitera par antibiotique ?

Oui

Non

En cas d'arrét cardio-respiratoire, une intubation sera tentée ?

Oui

Non
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Y a-t-il un sujet que vous auriez voulu aborder dans ce formulaire ?

Quels sont les points positifs du formulaire de 'HAS ?

Quels sont les points négatifs du formulaire de 'HAS ?

POUR LES MEDECINS :

Avez vous déja parlé des directives anticipées a un patient ?
Oui

Non

Connaissiez vous ce formulaire des directives anticipées de 'HAS ?

Oui

Non

Qu’'avez vous pensé de ce formulaire de I'HAS ? Avez vous des corrections
ay apporter ?

Comptez vous rédiger vos directives anticipées ?
Oui
Non
Avez vous discuté de vos directives anticipées avec votre famille ?
Oui

Non

Connaissiez vous la loi sur les directives anticipées avant le sondage ?
Oui

Non

Votre médecin vous a t il déja parlé de directives anticipées ?

Oui

Non
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Annexe 13 : Rappel des lois concernées

1. Loi du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain

Art. 16 C. civ. « La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte a la dignité de celle-ci
et garantit le respect de I’étre humain dés le commencement de sa vie ». Art. 16-3 « Il ne peut étre
porté atteinte a I'intégrité du corps humain qu’en cas de nécessité médicale pour la per- sonne ou a
titre exceptionnel dans 'intérét thérapeutique d’autrui ».

Le consentement de l'intéressé doit étre recueilli préalablement hors le cas ol son état rend
nécessaire une intervention thérapeutique a laquelle il n’est pas a méme de consentir.

2. Loi du 4 mars 2002 (dite Loi Kouchner)

» Droit a la I'information et a la décision
« Art. L. 1111-2. - Toute personne a le droit d’étre informée sur son état de santé... ».

« Art. L. 1111-4. - Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des
informations et des préconisations qu’il lui fournit, les décisions concernant sa santé. Le médecin
doit respecter la volonté de la personne apres |'avoir informée des conséquences de ses choix. Si la
volonté de la personne de refuser ou d’interrompre un traitement met sa vie en danger, le médecin
doit tout mettre en ceuvre pour la convaincre d’accepter les soins indispensables... ».

» Personne de confiance

« Art. L. 1111-4. Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, aucune intervention ou
investigation ne peut étre réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne de confiance
prévue a l'article L. 1111-6, ou la famille, ou a défaut, un de ses proches ait été consulté... ».

« Art. L. 1111-6. - Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un
parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors
d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin. Cette désignation est
faite par écrit. Elle est révocable a tout mo- ment. Si le malade le souhaite, la personne de confiance
I'accompagne dans ses démarches et assiste aux entre- tiens médicaux afin de I'aider dans ses
décisions.

Lors de toute hospitalisation dans un établissement de santé, il est proposé au malade de désigner
une personne de confiance dans les conditions prévues a I’alinéa précédent. Cette désignation est
valable pour la durée de I'hospitalisation, a moins que le malade n’en dispose autrement... ».

3. La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie (dite
Loi Leonetti)

Le Code de la santé publique a été modifié dans la section 2 « Expression de la volonté des malades
en fin de vie » du chapitre ler : Information des usagers du systeme de santé et expression de leur
volonté.

> Directives anticipées

« Art. L. 1111-11. - Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle
serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la
personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou I'arrét de traitement.
Elles sont révocables a tout moment. « A condition qu'elles aient été établies moins de trois ans
avant |'état d'inconscience de la personne, le médecin en tient compte pour toute décision
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d'investigation, d'intervention ou de traitement la concernant. « Un décret en Conseil d'Etat définit
les conditions de validité, de confidentialité et de conservation des directives anticipées. »

Décret en Conseil d’Etat :

« Art. R. 1111-17. - Les directives anticipées mentionnées a l'article L. 1111-11 s'entendent d'un
document écrit, daté et signé par leur auteur diment identifié par l'indication de ses nom, prénom,
date et lieu de naissance. » « Toutefois lorsque I'auteur de ces directives, bien qu'en état d'exprimer
sa volonté, est dans I'impossibilité d'écrire et de signer lui-méme le document, il peut demander a
deux témoins, dont la personne de confiance lorsqu'elle est désignée en application de I'article L.
1111-6, d'attester que le document qu'il n'a pu rédiger lui-méme est |'expression de sa volonté libre
et éclairée. Ces témoins indiquent leur nom et qualité et leur attestation est jointe aux directives
anticipées ».

« Le médecin peut, a la demande du patient, faire figurer en annexe de ces directives, au
moment de leur insertion dans le dossier de ce dernier, une attestation constatant qu'il est en
état d'exprimer librement sa volonté et qu'il lui a délivré toutes informations appropriées ». «
Art. R. 1111-18. - Les directives anticipées peuvent, a tout moment, étre soit modifiées,
partiellement ou totale- ment, dans les conditions prévues a l'article R. 1111-17, soit révoquées
sans formalité. « Leur durée de validité de trois ans est renouvelable par simple décision de
confirmation signée par leur auteur sur le document ou, en cas d'impossibilité d'écrire et de
signer, établie dans les conditions prévues au second alinéa de I'article R. 1111-17. Toute
modification intervenue dans le respect de ces conditions vaut confirmation et fait courir une
nouvelle période de trois ans ».

« Dés lors qu'elles ont été établies dans le délai de trois ans, précédant soit I'état d'inconscience
de la personne, soit le jour ou elle s'est avérée hors d'état d'en effectuer le renouvellement, ces
directives demeurent valides quel que soit le moment ou elles sont ultérieurement prises en
compte ». « Art. R. 1111-19. - Les directives anticipées doivent étre conservées selon des
modalités les rendant aisément accessibles pour le médecin appelé a prendre une décision de
limitation ou d'arrét de traitement dans le cadre de la procédure collégiale définie a I'article R.
4127-37 ».

« A cette fin, elles sont conservées dans le dossier de la personne constitué par un médecin de
ville, qu'il s'agisse du médecin traitant ou d'un autre médecin choisi par elle, ou, en cas
d'hospitalisation, dans le dossier médical défini a I'article R. 1112-2 ». « Toutefois, les directives
anticipées peuvent étre conservées par leur auteur ou con- fiées par celui-ci a la personne de
confiance mentionnée a l'article L. 1111-6 ou, a défaut, a un membre de sa famille ou a un
proche. Dans ce cas, leur existence et les coordonnées de la personne qui en est détentrice sont
mentionnées, sur indication de leur auteur, dans le dossier constitué par le médecin de ville ou
dans le dossier médical défini a I'article R. 1112-2 ». « Toute personne admise dans un
établissement de santé ou dans un établissement médico-social peut signaler I'existence de
directives anticipées ; cette mention ainsi que les coordonnées de la personne qui en est
détentrice sont portées dans le dossier médical défini a 'article R. 1111-2 ». « Art. R. 1111-20. -
Lorsqu'il envisage de prendre une décision de limitation ou d'arrét de traitement en application
des articles L. 1111-4 ou L. 1111-13, et a moins que les directives anticipées ne figurent déja
dans le dossier en sa possession, le médecin s'enquiert de |'existence éventuelle de celles-ci
aupres de la personne de confiance, si elle est désignée, de la famille ou, a défaut, des proches
ou, le cas échéant, auprés du médecin traitant de la personne malade ou du médecin qui la lui a
adressée. « Le médecin s'assure que les conditions prévues aux articles R. 1111-17 et R. 1111-18
sont réunies. »
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» Personne de confiance

« Art. L. 1111-12. - Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et
incurable, quelle qu'en soit la cause et hors d'état d'exprimer sa volonté, a désigné une personne de
confiance en application de l'article L. 1111-6, l'avis de cette derniére, sauf urgence ou impossibilité,
prévaut sur tout autre avis non médical, a I'exclusion des directives anticipées, dans les décisions
d'investigation, d'intervention ou de traitement prises par le médecin. »

> Procédure collégiale

« Art. L. 1111-13. - Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et
incurable, quelle qu'en soit la cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin peut décider
de limiter ou d'arréter un traite- ment inutile, disproportionné ou n'ayant d'autre objet que la seule
prolongation artificielle de la vie de cette per- sonne, aprés avoir respecté la procédure collégiale
définie par le code de déontologie médicale et consulté la personne de confiance visée a l'article L.
1111-6, la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la
personne. Sa décision, motivée, est inscrite dans le dossier médical ».

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les
soins visés a l'article L. 1110-10 » (i.e. soins palliatifs).

4. Loi du 5 mars 2007

Extraits des articles du Code civil :

Article 477

« Toute personne majeure ou mineure émancipée ne faisant pas I'objet d'une mesure de tutelle peut
charger une ou plusieurs personnes, par un méme mandat, de la représenter pour le cas ou, pour
I'une des causes prévues a l'article 425, elle ne pourrait plus pourvoir seule a ses intéréts.

La personne en curatelle ne peut conclure un mandat de protection future qu'avec I'assistance de
son curateur.

Le mandat est conclu par acte notarié ou par acte sous seing privé. Toutefois, le mandat prévu au
troisieme alinéa ne peut étre conclu que par acte notarié. »

Article 479

« (...) Le mandat peut prévoir que le mandataire exercera les missions que le Code de la santé
publique et le Code de I'action sociale et des familles confient au représentant de la personne en
tutelle ou a la personne de confiance. »

Article 480

« Le mandataire peut étre toute personne physique choisie par le mandant ou une personne morale
inscrite sur la liste des mandataires judiciaires a la protection des majeurs prévue a l'article L. 471-2
du code de I'action sociale et des familles.

Le mandataire doit, pendant toute I'exécution du mandat, jouir de la capacité civile et remplir les
conditions prévues pour les charges tutélaires par l'article 395 et les deux derniers alinéas de |'article
445 du présent Code.

Il ne peut, pendant cette exécution, étre déchargé de ses fonctions qu'avec I'autorisation du juge des
tutelles. »

Article 481
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« Le mandat prend effet lorsqu'il est établi que le mandant ne peut plus pourvoir seul a ses intéréts.
Celui-ci en regoit notification dans les conditions prévues par le Code de procédure civile.

A cette fin, le mandataire produit au greffe du tribunal d'instance le mandat et un certificat médical
émanant d'un médecin choisi sur la liste mentionnée a l'article 431 établissant que le mandant se
trouve dans l'une des situations prévues a l'article 425. Le greffier vise le mandat et date sa prise
d'effet, puis le restitue au mandataire. »

Article 482

« Le mandataire exécute personnellement le mandat. Toutefois, il peut se substituer un tiers pour les
actes de gestion du patrimoine mais seulement a titre spécial ».

Le mandataire répond de la personne qu'il s'est substituée dans les conditions de I'article 1994. »

Article 483

« Le mandat mis a exécution prend fin par :

1° Le rétablissement des facultés personnelles de l'intéressé constaté a la demande du mandant ou
du manda- taire, dans les formes prévues a l'article 481 ;

2° Le déces de la personne protégée ou son placement en curatelle ou en tutelle, sauf décision
contraire du juge qui ouvre la mesure ;

3° Le déceés du mandataire, son placement sous une mesure de protection ou sa déconfiture ;

4° Sa révocation prononcée par le juge des tutelles a la demande de tout intéressé, lorsqu'il s'avére
que les conditions prévues par l'article 425 ne sont pas réunies, lorsque les régles du droit commun
de la représentation ou celles relatives aux droits et devoirs respectifs des époux et aux régimes
matrimoniaux apparaissent suffisantes pour qu'il soit pourvu aux intéréts de la personne par son
conjoint avec qui la communauté de vie n'a pas cessé ou lorsque |'exécution du mandat est de nature
a porter atteinte aux intéréts du mandant.

Le juge peut également suspendre les effets du mandat pour le temps d'une mesure de sauvegarde
de justice. »

Article 484
« Tout intéressé peut saisir le juge des tutelles aux fins de contester la mise en ceuvre du mandat ou
de voir statuer sur les conditions et modalités de son exécution. »

Article 485

« Le juge qui met fin au mandat peut ouvrir une mesure de protection juridique dans les conditions
et selon les modalités prévues aux sections 1 a 4 du présent chapitre.

Lorsque la mise en ceuvre du mandat ne permet pas, en raison de son champ d'application, de
protéger suffisamment les intéréts personnels ou patrimoniaux de la personne, le juge peut ouvrir
une mesure de protection juridique complémentaire confiée, le cas échéant, au mandataire de
protection future. Il peut aussi autoriser ce dernier ou un mandataire ad hoc a accomplir un ou
plusieurs actes déterminés non couverts par le mandat.

Le mandataire de protection future et les personnes désignées par le juge sont indépendants et ne
sont pas responsables I'un envers l'autre ; ils s'informent toutefois des décisions qu'ils prennent. »

Article 459 du Code civil, modifié par la Loi n°2009-526 du 12 mai 2009- art.116

« Hors les cas prévus a I'article 458, la personne protégée prend seule les décisions relatives a sa
personne dans la mesure ol son état le permet. Lorsque I'état de la personne protégée ne lui
permet pas de prendre seule une décision personnelle éclairée, le juge ou le conseil de famille s’il a
été constitué peut prévoir qu’elle bénéficiera, pour I'ensemble des actes relatifs a sa personne ou
ceux d’entre eux qu’il énumere, de I'assistance de la personne chargée de sa protection. Au cas ou
cette assistance ne suffirait pas, il peut, le cas échéant aprés I'ouverture d’'une mesure de tutelle,
autoriser le tuteur a représenter 'intéresser.
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Toutefois, sauf urgence, la personne chargée de la protection du majeur ne peut, sans l'autorisation
du juge ou du conseil de famille s’il a été constitué, prendre une décision ayant pour effet de porter
gravement atteinte a l'intégrité corporelle de la personne protégée ou a l'intimité de sa vie

privée. La personne chargée de la protection du majeur peut prendre a I'égard de celui-ci les
mesures de protection strictement nécessaires pour mettre fin au danger que son propre
comportement ferait courir a I'intéressé.

Elle en informe sans délai le juge ou le conseil de famille s’il a été constitué. »

5. Loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie

L'article L. 1111-11 du méme code est ainsi rédigé :

« Art. L. 1111-11. — Art. L. 1111-11. — Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées
pour le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées
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’acte médicaux. »

«A tout moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables. Elles peuvent é&tre rédigées
conformément a un modeéle dont le contenu est fixé par décret en Conseil d’Etat pris aprés avis de la
Haute Autorité de santé. Ce modeéle prévoit la situation de la personne selon qu’elle se sait ou non
atteinte d’une affection grave au moment ou elle les rédige.»

«Les directives anticipées s'imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention
ou de traite- ment, sauf en cas d’urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation
compleéte de la situation et lors- que les directives anticipées apparaissent manifestement
inappropriées ou non conformes a la situation médicale.» « La décision de refus d’application des
directives anticipées, jugées par le médecin manifestement inappropriées ou non-conformes a la
situation médicale du patient, est prise a I'issue d’'une procédure collégiale définie par voie
réglementaire et est inscrite au dossier médical. Elle est portée a la connaissance de la personne de
confiance désignée par le patient ou, a défaut, de la famille ou des proches. »

« Un décret en Conseil d’Etat, pris aprés avis de la Commission nationale de I'informatique et des
libertés, définit les conditions d’information des patients et les conditions de validité, de
confidentialité et de conservation des directives anticipées. Les directives anticipées sont notamment
conservées sur un registre national faisant I'objet d’un traitement automatisé dans le respect de la
loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés. Lorsqu’elles sont
conservées dans ce registre, un rappel de leur existence est régulierement adressé a leur auteur. »

« Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction de
directives anticipées.» « Lorsqu’une personne fait I'objet d’'une mesure de protection juridique, au
sens du chapitre Il du titre XI du livre ler du Code civil, elle peut rédiger des directives anticipées avec
I"autorisation du juge ou du conseil de famille s’il a été constitué. Le tuteur ne peut ni I'assister ni la
représenter a cette occasion. »

Article 9

I. — L'article L. 1111-6 du méme Code est ainsi rédigé : « Art. L. 1111-6. — Toute personne majeure
peut désigner une personne de confiance qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant
et qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir
I'information nécessaire a cette fin. Elle rend compte de la volonté de la personne. Son témoignage
prévaut sur tout autre témoignage. Cette désignation est faite par écrit et cosignée par la personne
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désignée. Elle est révisable et révocable a tout moment. » « Si le patient le souhaite, la personne de
confiance I'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de I'aider dans
ses décisions ». « Lors de toute hospitalisation dans un établissement de santé, il est proposé au
malade de désigner une per- sonne de confiance dans les conditions prévues au premier alinéa. Cette
désignation est valable pour la durée de I’hospitalisation, a moins que le malade n’en dispose
autrement.» « 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 procéder
a une telle désignation. » «Lorsqu’une personne fait I'objet d’'une mesure de tutelle, au sens du
chapitre Il du titre XI du livre ler du code civil, elle peut désigner une personne de confiance avec
I"autorisation du juge ou du conseil de famille s’il a été constitué. Dans I’hypothése ou la personne de
confiance a été désignée antérieurement a la mesure de tutelle, le conseil de famille, le cas échéant,
ou le juge peut confirmer la désignation de cette personne ou la révoquer. » Article 10 L’article L.
1111-12 du méme Code est ainsi rédigé : « Art. L. 1111-12. — Lorsqu’une personne, en phase
avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, est hors d’état
d’exprimer sa volonté, le médecin a 'obligation de s’enquérir de I'expression de la volonté exprimée
par le patient. En I'absence de directives anticipées mentionnées a I'article L. 1111-11, il re- cueille le
témoignage de la personne de confiance ou, a défaut, tout autre témoignage de la famille ou des
proches. »

6. Loi relative a I’adaptation de la société au vieillissement

La loi n® 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement
comporte notamment un volet 4 « Mieux accompagner la fin de vie ».

« 4. Mieux accompagner la fin de vie.

L'dge moyen de déces est aujourd'hui supérieur a 80 ans, les deux sexes confondus, et il augmente
continiment. Plus de la moitié des Francais meurent a I'h6pital, dans des conditions souvent peu
propices a une mort sereine. Selon le rapport annuel 2013 de I'Observatoire national de la fin de vie
(ONFV) consacré aux agés, en 2012, 13 000 personnes agées sont mortes aux urgences peu apres
leur admission. La politique de territorialisation des politiques de santé (PAERPA) vise, en particulier,
a diminuer ces hospitalisations déléteres. Par ailleurs, prés de 90 000 personnes sont décédées en
maison de retraite médicalisée en 2012.

Accompagner la mort dans le grand dge de la facon la plus digne possible constitue un enjeu
fondamental. D'ores et déja, il est nécessaire de :

- rendre systématique le recours aux équipes de soins palliatifs en établissement, avec une exigence
particuliére pour les situations de grande détresse (isolement social et familial, perte d'autonomie
physique lourde). L'objectif de 100 % de maisons de retraite médicalisées en lien avec une équipe
mobile de soins palliatifs doit étre rapide- ment atteint (75 % actuellement) ;

- développer la formation des professionnels intervenant en maison de retraite médicalisée ou a
domicile. Les médecins coordonnateurs et les soignants doivent étre mieux formés a la
communication et a la réflexion éthique autour de la question de la fin de vie. Compte tenu du réle
déterminant des médecins traitants et des médecins coordinateurs, des actions de formation « en
équipe » doivent étre mises en place en lien avec les équipes mobiles ou les réseaux de soins
palliatifs existants ;

- prendre en compte la question de la fin de vie lors de I'élaboration ou de I'actualisation du projet de

vie en maison de retraite médicalisée, encourager chaque personne accueillie a désigner une
personne de confiance et a formuler ses souhaits et directives de maniéere anticipée et accompagnée;
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- rendre systématique |'accés a une infirmiére de nuit, en particulier en mutualisant les postes si le
nombre de places ne justifie pas la présence d'un professionnel dédié. Lorsqu'un établissement
dispose d'une infirmiere de nuit, le taux d'hospitalisation baisse de 37 % (rapport de I'Observatoire
national de la fin de vie) ;

- renforcer les liens entre chaque espace de réflexion éthique régional ou interrégional (ERERI) et les
maisons de retraite médicalisées, dans un objectif de renforcement de la formation et de I'appui a la
mise en ceuvre d'une démarche de réflexion éthique au sein de chaque établissement conformément
aux recommandations de I'Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et
services sociaux et médico-sociaux ;

- développer le recours a I'hospitalisation a domicile (HAD) en maison de retraite médicalisée quand
la nature et la gravité des symptomes le justifient. Seules 8 % de ces structures font appel a I'HAD
pour accompagner la fin de vie, alors qu'elle permet un renforcement important des soins infirmiers
et un acceés facilité au matériel médical et paramédical. »
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IX. SERMENT D’'HIPPOCRATE




X. RESUME ET MOTS CLES

Evaluation du formulaire de recueil des directives anticipées de I’'HAS 2017

Objectif : Evaluer le formulaire de Recueil des Directives Anticipées (DA) publié par la Haute Autorité
de Santé en 2017 et son guide explicatif en 2016, les connaissances de la loi Claeys-Léonetti,
proposer des corrections au formulaire.

Matériel et méthode : C’est une étude prospective transversale d’évaluation du formulaire et de
son guide. Entre le 21 septembre et le 21 décembre 2017, 200 personnes de plus de 18ans ont été
inclus, en France Métropolitaine, en Corse et a I'lle de la Réunion. Apres une lecture du guide puis du
formulaire, les participants répondaient au questionnaire en lighe anonyme sur Google Form.
Résultats : 62,5% ont lu tout le guide. Ce guide de 14 pages excessif pour 59%, a pourtant aidé
59,5% a remplir le formulaire. 81 personnes ont dit ne pas étre aidées par le guide (car pas lu, trop
long, ou formulaire intuitif).

91,5% ont trouvé clair la présentation et les termes du formulaire, 87,5% simple a remplir et 27%
trop long.

Les points positifs sont : simple, clair, accessible ; anticiper ses DA; les exemples ; exhaustif ;
synthétique ; précis.

Les points négatifs sont : trop long ; trop compliqué, termes non accessible a tous ; formulaire a
accompagner d’une information par un soignant ; manque d’exemples concrets.

Les themes manquants seraient : Le don d’organe, I'opinion des proches et de la famille,
I’euthanasie, les directives aprés la mort.

L’avis de la famille semble important pour 61,5%.

64 médecins proposent des corrections : termes moins médicaux, plus d’exemples, plus
d’explications sur les soins, raccourcir, Intégrer |'état neurologique-psychologique au moment de la
rédaction, plus diffuser le formulaire au public et professionnels de santé, et les former a en parler.
52% ont I'intention de rédiger leurs DA. 46,5% ne connaissaient pas cette loi avant notre étude.
96% n’en avaient jamais entendu parler par leur médecin. 63% ne connaissaient pas ce formulaire
dont 40% de médecins.

Conclusion : La campagne a continué de faire connaitre ce droit mais il reste beaucoup a faire pour
former les professionnels, et informer les citoyens sur ces DA.

Mots clés : « directives anticipées » « fin de vie » « Loi Claeys-Léonetti » « formulaire » « HAS »
« guide explicatif »
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