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RESUME :

La loi Leonetti Clayes, du 2 février 2016, donne un réle central aux médecins
généralistes pour informer ses patients sur le dispositif des directives anticipées. La
meéconnaissance de ce dispositif par les professionnels de santé est un frein majeur
a son développement. Nous avons créé un outil d’'information numeérique sur les
directives anticipées destiné aux professionnels de santé. L’objectif de ce travail est
de le faire valider scientifiquement par un groupe d’experts pluridisciplinaire. Une
recherche de consensus par la méthode des rondes Delphi-Abaque a été mené
entre mai 2019 et ao(t 2019, aupres de 16 experts interrogés de facon anonyme par
un questionnaire informatique en ligne via le logiciel LIMESURVEY®. Le
questionnaire comportait 16 items, et s’articulait en 3 parties : crédibilité, contenu et
ergonomie. Le consensus favorable était défini par au moins 80% de réponses
positives pour chaque item.14 experts ont été recrutés : 4 médecins généralistes, 3
médecins de soins palliatifs, 1 médecin gériatre, 1 médecin de santé publique, 2
professionnels de la coordination, 1 infographiste, 1 professionnel de I'informatique
médical, 1 personne d’association en lien avec la thématique. A I'issue de 2 rondes,
15 items sur 16 ont retenu un consensus favorable, ceci a permis la validation
scientifique de [l'outil. Cette étude met en évidence qu'un outil d’information
numeérique peut-étre utile dans la pratigue des professionnels de santé pour
promouvoir le dispositif des directives anticipées. Une étude sur une population plus
importante serait nécessaire pour rechercher une évolution des pratiques concernant

les directives anticipées.
MOTS CLES : Directives anticipées, soins primaires, loi Léonetti-Clayes, fin de vie

FILIERE : Médecine générale



ABSTRACT :

The Leonetti Clayes law of February 2, 2016, gives GPs a central role in informing
their patients about the system of advance directives. The lack of knowledge of this
device by health professionals is a major obstacle to its development. We have
created a digital information tool on advance directives for health professionals. The
aim of this work is to get it validated scientifically by a group of multidisciplinary
experts. A consensus search using the Delphi-Abaque roundtable method was
implemented between May 2019 and August 2019, with 16 experts interviewed
anonymously thanks to an online computer questionnaire via the LIMESURVEY ©
software. The questionnaire was made of 16 items organized in 3 parts: credibility,
content and ergonomics. The favorable consensus was defined by at least 80% of
positive answers for each item.14 experts were recruited: 4 general practitioners, 3
palliative care physicians, 1 geriatrician, 1 public health doctor, 2 coordination
professionals, 1 graphic designer, 1 medical informatics professional, 1 association
person in connection with the theme. At the end of 2 rounds, 15 of the 16 items
retained a favorable consensus, this led to the scientific validation of the tool. This
study highlights that a digital information tool can be useful in the practice of health
professionals to promote the device of advance directives. A survey covering a larger

population would be needed to look for changes in advance directive practices.

KEY WORDS: Advance directives, primary care, Leonetti-Clayes law, end of life

CHAIN: General medicine



THESE SOUTENUE PAR Elsa TEISSIER et Florent VIGUERIE

TITRE : VALIDATION D'UN OUTIL D'INFORMATION NUMERIQUE CONCERNANT
LES DIRECTIVES ANTICIPEES DESTINE AUX PROFESSIONNELS DE SANTE :
UNE ETUDE DE CONSENSUS PAR METHODE DELPHI

CONCLUSION :

Les directives anticipées sont un enjeu majeur dans le systtme de santé actuel. Les
débats autour de la fin de vie et de certains cas médiatiques ont mis en lumiére la
question de la fin de vie et du respect des volontés du patient. Le dispositif des
directives anticipées, introduit par la loi Léonetti et renforce par la loi Léonetti Clayes de
Février 2016, est un outil de dialogue entre les professionnels de santé et les patients.
Ce dispositif, bien qu'existant depuis 2005, est méconnu des professionnels de santé.
L'information et la communication autour des directives anticipées sont des éléments
déterminants pour favoriser leur diffusion et améliorer leur mise en ceuvre.

Nous avons créé un outil d’information numérique simple et accessible sur les
directives anticipées destiné aux professionnels de santé. Cet outil regroupe et
synthétise les informations pertinentes, et aide les professionnels de santé a
s'approprier le dispositif des directives anticipées. Une méthode de consensus
formalisé a permis de faire évoluer puis valider l'outil par un groupe d'experts
pluridisciplinaire. Cette étude met en évidence qu'un outil informatif numérique peut
étre utile aux professionnels de santé pour promouvoir le dispositif des directives
anticipées. Cet outil validé scientifiquement, a pour objectif de devenir un document
ressource. |l permet aux professionnels de mieux appréhender les discussions avec
ses patients.

L'amélioration de la diffusion de l'information pourrait inciter les citoyens a une réflexion
sur le sujet de la fin de vie. Ceci permettrait de sortir la France du tabou sur la mort, et
d’améliorer les conditions de la fin de vie, en évoluant vers un « mourir bien ».

Une étude aupres des professionnels de santé ambulatoire, notamment des médecins
généralistes, serait nécessaire pour rechercher une évolution des pratiques autour des
directives anticipées. Est-ce qu'une augmentation des discussions autour des directives
anticipées favoriserait leur rédaction et leur recueil ?
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INTRODUCTION :

L’évolution de la Iégislation sur la fin de vie en France depuis la loi Kouchner en 2002
(1) montre que la fin de vie et les soins palliatifs sont des enjeux importants dans la
politique de santé actuelle. Les lois Leonetti (2) et Claeys-Leonetti (3) relatives aux

droits des malades et a la fin de vie ont permis la création des directives anticipées.

Ce dispositif permet a toute personne majeure, en capacité de s’exprimer, de rédiger
des consignes et des souhaits qui seront pris en considération lors de la fin de vie,

notamment s'il est dans l'incapacité de s'exprimer a ce moment-la.

La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits pour les malades et les personnes
en fin de vie a pour but d’'uniformiser les pratiques en soins palliatifs en France. Elle
donne pour mission au médecin traitant d’'informer ses patients sur la possibilité et
les conditions de rédaction des directives anticipées. Elle officialise un modéle de

rédaction sur avis de la Haute Autorité de Santé (HAS) (4)

Plusieurs études s’accordent a décrire la méconnaissance du dispositif des directives
anticipées par les professionnels de santé (5) (6) (7) (8). Parmi elles, I'enquéte BVA
de février 2018 (5) réalisée auprés de 201 généralistes, indiqgue que 85% des
généralistes savent que la loi sur la fin de vie a mis en place les directives anticipées
mais seulement 36% d’entre eux les connaissent précisément. Les professionnels de
santé expliquent en partie leur méconnaissance par un manque d’information. En
conséquence, ils ne se projettent pas dans ['utilisation de quelque chose qu’ils ne

maitrisent pas (9).

L'intérét des professionnels de santé pour les directives anticipées est manifeste.
Leurs relations privilégiées avec les patients les rendent indispensables et centraux

dans le recueil des directives anticipées (10) (11).

Les décisions médicales en fin de vie sont de plus en plus fréquentes. Une étude de
2012 montre que lorsqu’une décision de limitation ou d'arrét des traitements a été
prise, dans plus de deux tiers des cas, le patient n’était pas jugé en capacité de
participer a la décision. Les directives anticipées prennent alors tout leur sens. 72%

des médecins les considerent comme une aide a la décision thérapeutique en fin de
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vie quand elles sont pertinentes (12).

Une étude de 2013 réalisée aupres des médecins réanimateurs souvent confrontés
aux choix thérapeutiques en situation de fin de vie confirme ce résultat. Des
directives anticipées pertinentes les aideraient dans 1 cas sur 2 (52,4%) dans leurs
décisions de limitation des thérapeutiques (13). Peu de professionnels utilisent les

directives anticipées en pratique.

Le manque d’information sur ce dispositif est décrit comme un facteur limitant a son
utilisation. L’amélioration de la communication et de l'information sur les directives
anticipées permet aux professionnels de santé de mieux appréhender les

discussions a ce sujet avec les patients (14).

Comment faciliter 'accés a l'information sur le dispositif des directives anticipées
pour les professionnels de santé ?

L'objectif principal de ce travail est de créer un outil humériqgue d’information
répondant a cette problématique, et de le faire valider par un groupe d’experts
pluridisciplinaire.
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MATERIEL ET METHODE :

Nous avons créé un outil dinformation numérique, de type site Internet:
www.directivesanticipees.fr. Il présente les avantages suivants : une facilité d’acces,
une exhaustivité, un gain de temps dans la recherche, et permet une mise a jour
permanente de I'information (15). Le contenu s’appuie sur un ensemble de données
scientifiquement validées (validité interne et externe), que nous avons synthétisé

selon leur complémentarité par une méthode empirique de questionnement.

La construction du site s’est faite en respectant les « critéres de qualité applicables
aux sites Web consacrés a la santé » établis par la commission des Communautés
européennes en 2002, et référencés dans le document de 'HAS « Evaluation de la
qualité des sites e-santé et de la qualité de l'information de santé diffusée sur
Internet » (16) (17).

Une recherche de consensus par une méthode de type rondes Delphi, adapté a
notre objectif, a été mené entre mai 2019 et aolt 2019, auprés de 16 experts
interrogés de facon anonyme par un questionnaire informatique en ligne via le
logiciel LIMESURVEY®

Caractéristigues des experts :

Les experts suivants ont été sélectionné :
- Professionnels de santé en exercice en soins primaires : médecins généralistes

- Professionnels de la coordination : EHPAD

- Professionnels de la création d'images numériques : infographistes
- Personnes des associations de patients : JALMALV

- Professionnels en soins palliatifs, en gériatrie et en santé publique

- Professionnels en informatique médical
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Mode de recrutement et criteres d’inclusion :

lls ont été recrutés par courrier électronique, parmi le réseau personnel des auteurs,
les auteurs des articles bibliographiques lus, et les sociétés savantes ou les
associations en lien avec la thématique. Le consentement des participants était
recueilli par voie informatique aprés avoir été informés des objectifs du travail de

recherche, de son déroulement et de leur réle. Il pouvait étre retiré a tout moment.

Les criteres d’inclusion étaient d’étre majeur, d’exercer en France, d’accepter de

répondre bénévolement, et de correspondre aux profils décrits ci-dessus.

Conception du guestionnaire :

Le questionnaire initial a été construit a partir des données de la littérature, selon les
critéres de qualité applicables aux sites de e-santé définis par différents organismes
(« Health on the net », Med Certain, CNOM France). Il comportait 16 items et

s’articulait en 3 parties : Crédibilité, Contenu et Ergonomie (Annexe 1).

La diffusion du questionnaire de chaque ronde était effectuée via le logiciel
LIMESURVEY. Ce logiciel a permis de créer I'arborescence du questionnaire, de
disposer d’un espace de stockage sécurisé et d’'une anonymisation automatique des
réponses. Un rappel par courrier électronique était fait le 7™M et le 10°™¢ jour, si
aucune réponse n’était recue apres le 15°™¢ jour, I'expert était exclu pour les rondes

suivantes.

Chaque item du questionnaire était évalué selon un code couleur :

Tout a fait d’accord

Vert clair Plutot d’accord

Orange Mitigé

Plutét pas d’accord

Rouge foncé Pas du tout d’accord

Blanc Ne se prononce pas
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Grace a I'existence du vote blanc, la compétence de I'expert était auto-évaluée.

Un commentaire pour accompagner le vote était demandé de facon systématique en

cas de désaccord (vote orange, rouge clair ou fonce).

Déroulement de I’étude :

Analyse visuelle

Tour 1: i Identification des consensus et
Reponses des extraction de ceux ci

Conception des —> —>
guestions experts Identification des items de dissensus
Analyse des suggestions
d'amélioration

Analyse visuelle

Tour 2 : i Identification des consensus et
Reéponses des extraction de ceux ci

Conception des —> —>
questions experts Identification des items de dissensus
Analyse des suggestions
d'amélioration
Analyse visuelle
Tour 3: R q Identification des consensus et
- eponses des extraction de ceux ci
Conception des > experts — e . :
questions Identification des items de dissensus
Analyse des suggestions
d'amélioration

Figure 1 : Déroulement des rondes Delphi (18)

Le consensus favorable était défini par au moins 80% (21) de votes verts clairs ou
verts foncés et le consensus défavorable était défini par 'absence de consensus
favorable. Lors du calcul du consensus pour chaque item, le vote blanc des experts

n’était pas comptabilisé.

Lorsque I'item obtenait un consensus favorable, le critere était jugé validé et 'item
était retiré du questionnaire suivant. Si I'item obtenait un consensus défavorable, le
site était modifié en fonction des commentaires et l'item était de nouveau soumis

dans le questionnaire suivant.

A l'issue de chaque ronde, une synthése des résultats, des commentaires et des

19



modifications apportées en fonction des suggestions, était envoyée aux experts par

courrier électronique.

Lors des rondes suivantes, le méme protocole était appliqué, jusqu’a ce que chaque
item obtienne un consensus favorable. La force du consensus était définie par la
structure des autres votes, selon qu'ils étaient dans une couleur tranchée (rouge ou

vert foncé) ou une couleur claire (rouge ou vert clair).

Le recueil des données et I'analyse statistique ont été réalisés a I'aide du logiciel
Microsoft © Excel 2016.

Cette étude a fait l'objet d'une déclaration auprés de la CNIL (demande
d’enregistrement sur le registre du correspondant informatique et liberté de

'université Grenoble Alpes) en date d’avril 2019.
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RESULTATS:

Panel d’experts :

25 experts ont été sollicités, 14 ont accepté de participer a notre étude. Leurs

différents profils sont résumés dans le tableau 1.

Catégorie Ronde 1 | Ronde 2
Professionnel de santé - Médecin généraliste 4 4
exercant en soins
primaires
Professionnel de santé - Soins palliatifs 3 2
spécialiste - Gériatre 1 1
- Santé publique 1 1
Professionnel de la - Meédecin coordonnateur | 2 2
coordination d’EHPAD
Expert en création d’'image - Infographiste 1 1
numérigue
Expert en informatique - Professionnel de |1 0
meédicale linformatique médical et
des technologies de
communication
Association de  patient - Patient expert 1 1
(JALMALYV)
Totaux 14 12

Tableau 1 : caractéristiques des experts :
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Résultat de la 1" ronde :

La premiéere ronde a eu lieu entre mai et juin 2019, 14 experts ont répondu a un
guestionnaire de 16 items.

CREDIBILITE :
100% " pom 8% 9%

90% e 31% 43%

80% -J----H----B--- - -

70%

60%

e M B

40% 85%

30% e 57%

20%

10%

% 2 e | ai Q4 | Q@ @ Q5

mconsensus défavorable 8% 8% 9% 15% 31% 43%
m Consensus favorable 92% 92% 91% 85% 69% 57%

Figure 1 : Histogramme des réponses par item

Synthése des modifications réalisées :
- Ajout du public visé dans le titre de la page d'accueil et dans I'entéte du menu
principal.
- Modification de I'adresse du site Internet : www.directivesanticipees.fr.

- Modification du logo en fonction du nouveau nom du site Internet.
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http://www.directivesanticipees.fr/

ERGONOMIE :

100%
00% KB 15%
80% --J- -
70%

60%

50%

0% L
30%

20%

10%

0%

45%

55%

Q7 Q9 Q8 Q10 Q11
m Consensus défavorable 15% 15% 22% 22% 45%
B Consensus favorable 85% 85% 78% 78% 55%

m Consensus favorable m Consensus défavorable

Figure 2 : Histogramme des réponses par item

Synthése des modifications réalisées :

- Nous avons corrigé les fautes d'orthographe et améliorer la syntaxe des
phrases pour une meilleure lisibilité.

- Reéadaptation de I'ordre d’apparition des rubriques dans le menu principal.

- Intégration de liens hypertextes entre les pages pour améliorer la fluidité
d’utilisation.

- Ouverture des outils (modéle rédactionnel, fiche pratique, carte portefeuille)
dans un nouvel onglet.

- Réfection de la fiche pratique pour la rendre plus synthétique.
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CONTENU :

100%
8% 10%
gg:ﬁ} 0 15% 34% %
p - —_——— - -

70%
60%
50%
40% 92% 90% 85%
30% 66%
20%
10%

0%

5%

Q14 Q15 Q12 Q16 Q13
m Consensus défavorable 8% 10% 15% 34% 43%
B Consensus favorable 92% 90% 85% 66% 57%

m Consensus favorable  mConsensus défavorable

Figure 4 : Histogramme des réponses par item

Syntheése des modifications réalisées :

- Pas de modification du contenu car le consensus négatif venait d’'une
mauvaise interprétation des items.

- Traduction des items pour une meilleure interprétation par les experts.

Lors de la 1 ronde, 56 % des items ont obtenu un consensus favorable et 44% des

items ont fait un consensus défavorable.

Résultat de la 2™ ronde :

La deuxieéme ronde s’est déroulée de juillet a aolt 2019, 14 experts ont été sollicités,
12 ont répondu a un questionnaire de 7 items. Un expert en soins palliatifs et un

expert en informatique médical ont abandonné I'étude.
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CREDIBILITE :

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Ql Q2

m Consensus 0% 8%

défavorable

m Consensus 0 0
favorable 100% 92%

® Consensus favorable m Consensus défavorable

Figure 5 : Histogramme des réponses par item

Pas de modification du site Internet car tous les items ont obtenu un consensus

favorable.
ERGONOMIE :
100%
90% 8%
80%.__----
70%
60%
50% 0
20% 92%
30%
20%
10%
0%
’ Q4 Q3 Q5
m Consensus 0 o 0
défavorable 8% 10% 10%
B Consensus favorable 92% 90% 90%

B Consensus favorable B Consensus défavorable

Figure 6 : Histogramme des réponses par item




Pas de modification du site Internet car tous les items ont obtenu un consensus

favorable.

CONTENU :

100%
90%
80% -
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Q7 Q6

m Consensus 0% 40%

défavorable
m Consensus favorable 100% 60%

m Consensus favorable m Consensus défavorable

Figure 7 : Histogramme des réponses par item

Lors de la 2™ ronde, 1 item sur 7 n’a pas obtenu de consensus favorable dans la

partie contenu du questionnaire.

Au total, 15 items sur 16 ont obtenu un consensus favorable. L’outil d'information
numeérique fait consensus auprées d’un groupe d’experts pluridisciplinaire, on le

consideére validé.



DISCUSSION

Rappel des principaux résultats :

Deux rondes d’experts ont été nécessaires pour permettre la validation de cet outil
d’'information numérique destinées aux professionnels de santé, au sujet des
directives anticipées. Seul 1 item, dans la partie Contenu, a obtenu un consensus

défavorable.

Intéréts et limites de I’étude :

- Intéréts de l'étude :

Pour réaliser notre consensus formalisé, nous avons choisi d’utiliser une méthode de
consensus de type ronde Delphi. Depuis les années 1970, ces méthodes de
consensus sont employées dans le cadre de la recherche en santé (19) et sont des

méthodes d’élaboration des recommandations de pratiques professionnelles (20).

La recherche de consensus par une méthode Delphi permet d’obtenir un avis final,
unique et convergent. Elle consiste a interroger individuellement, de maniere
itérative, chaque expert, par un questionnaire préétabli (évitant ainsi les phénomeénes
de dynamique de groupe ou de « leader d’opinion », et de simplifier la logistique).
L’anonymat, qui est requis par la méthode Delphi, permet la libre expression des

experts.

La validité des résultats issus de la méthode Delphi repose sur la représentativité et
la pluridisciplinarité du groupe d’experts. Il est nécessaire de recruter des personnes
ayant de l'intérét et de I'expérience au quotidien dans le sujet étudié. La taille
optimale du groupe est de 9 a 15 experts (20).

Dans notre étude, on peut relever une certaine hétérogénéité du groupe d’experts.
La diversité de notre groupe de 16 experts dans leurs modes de pratique, leurs

compétences et leurs milieux d’exercice, renforce la valeur de notre consensus.
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Le seuil de consensus favorable était retenu a partir de 80% de réponses d’experts

positives. Cela est conforme a la littérature (21).

- Limites de l'études :

Un item a été mal compris a cause d’'une mauvaise formulation linguistique (Question
13). Ce probléme n’a pas pu étre évité car nous ne pouvions pas reformuler la
guestion une fois le protocole commencé. De plus, cet item fait partie des criteres

qualités d’un site e-santé selon la littérature (22).

Le temps passé par chaque expert sur le questionnaire a été tres hétérogene, allant
de 5 minutes a 48 minutes pour la premiere ronde (médiane a 16 minutes) et de 1
minute a 6 minutes pour la deuxieme ronde (médiane a 3 minutes). De ce fait, les

commentaires sur les différents items sont treés divers.
Nous retrouvons dans notre travail, les limites habituelles liées a la méthode Delphi :

le manque d’interaction entre les experts et la non prise en compte des avis

extrémes (21).

Comparaison avec la littérature :

L’extrapolation de notre étude est difficilement évaluable du fait de I'originalité de

notre travail. Il n’existe pas d’étude similaire en France.

Nous avons construit notre site internet en fonction des données de la littérature
actuelle concernant les directives anticipées. La pertinence de la création de notre
outil est validée par plusieurs études originales récentes. Un travail de these de 2018
(23) montre aussi que les médecins demandent un acces simplifie aux informations
concernant les directives anticipées ainsi qu’au modele rédactionnel. A ce sujet

également, un travail de thése de 2017 (24) retrouve le méme résultat.

Conscient de ces enjeux, le ministere des affaires sociales et de la santé a lancé un

plan national « Soins palliatifs 2015-2018 » (25) pour mieux informer les
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professionnels de santé et comprendre les freins a I'expansion du dispositif des

directives anticipées.

De plus, linformatique prend une part de plus en plus importante dans la
consultation médicale. Les sites Internet permettent une rapidité d’accés a des
informations validées par les recommandations actuelles, via une facilité d’utilisation
et une bonne lisibilité. Ces différents outils numériques sont validés comme fiables

par la littérature scientifique (26) .

Perspectives futures :

La suite logique de ce travail serait de tester cet outil sur un échantillon plus
important de professionnels de santé. Cela permettrait de I'améliorer et de
rechercher une évolution des pratiques au sujet des directives anticipées.

Il est important de communiquer autour de ce site Internet pour améliorer sa visibilité
et son contenu. Par exemple, I'utilisation de ce site en tant que support pour parler
des directives anticipées lors d’un groupe de pairs pourrait permettre d’augmenter

son utilisation aupres des professionnels de santé.

Pour que l'outil fonctionne et soit utilisé, il est nécessaire que le site Internet évolue
au fil du temps et qu’il soit actualisé régulierement. Un rapprochement auprés d’'une
plateforme de santé régionale (MRSI) ou nationale (SFAP) pourrait permettre de
bénéficier d’'un soutien financier et logistique pour permettre la mise a jour de I'outil.
Une association avec d’autres sites Internet en rapport avec la thématique de type

Palliaclic (27) pourrait permettre de renforcer I'impact des outils numériques.

Dans une perspective future, nous pourrions imaginer qu’'un support de la sorte
puisse permettre de remplir ses directives anticipées en ligne en présence de son
meédecin traitant. Elles seraient stockées dans une base de données centralisée.

L’accés a ces directives anticipées serait plus simple et efficace.
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ANNEXES :

Annexe 1 : QUESTIONNAIRE

CREDIBILITE :

1) L'idée d'un outil numérique d'information au sujet des directives anticipées est

intéressante pour votre pratique.
2) L'objectif du site est explicite.
3) Le public visé par le site est bien défini.

4) Le site est a jour, les informations sont en accord avec les données scientifiques

actuelles (date de création, date de mise en jour).
5) Le nom du site internet (www.daclic.fr) est adapté au contenu.

6) Le site vous semble fiable car les sources (qualités des auteurs et ressources

bibliographiques) sont explicites et transparentes.

ERGONOMIE :

7) Le design du site est satisfaisant.
8) L'expression écrite (orthographe et grammaire) est correcte.

9) Les informations sont lisibles, le choix des couleurs et des polices facilite la

lecture.
10) Le site est structuré logiguement, permettant une utilisation intuitive

11) La qualité de l'impression (fiche pratique, formulaire des directives anticipées) est

correcte.

CONTENU :

12) Les informations apportées par le site sont exactes et vérifiables.

13) Les informations délivrées sont originales (non retrouvées sur d'autres sites).
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14) Les informations sur les directives anticipées sont exploitables dans votre

pratique.

15) Les illustrations sont adaptées, elles expliquent le texte et respectent le contenu

du site.

16) Je pense utiliser ce site dans ma pratique quotidienne.

Annexe 2 : résultats 1¢¢ ronde

Questionnaire Ronde 1 et abaques sans exclusion des « ne se prononce pas » :

1. L'idée d'un outil numérigue d'information au sujet des directives anticipées est
intéressante pour votre pratique.

14
%

2. L'objectif du site est explicite.

3. Le public visé par le site est bien défini.

7%

4. Le site est a jour, les informations sont en accord avec les données
scientifiques actuelles (date de création, date de mise en jour).

5. Le nom du site internet (www.daclic.fr) est adapté au contenu.

6. Le site vous semble fiable car les sources (qualités des auteurs et ressources
bibliographiques) sont explicites et transparentes.

7%

7. Le design du site est satisfaisant.

w
S



8. L'expression écrite (orthographe et grammaire) est correcte.

9. Les informations sont lisibles, le choix des couleurs et des polices facilite la
lecture.

10.Le site est structuré logiquement, permettant une utilisation intuitive.

11.La qualité de I'impression (fiche pratique, formulaire des directives anticipées)
est correcte.

36
%

12.Les informations apportées par le site sont exactes et vérifiables.

13.Les informations délivrées sont originales (non retrouvées sur d'autres sites).

50
%

14.Les informations sur les directives anticipées sont exploitables dans votre
pratique.

15. Les illustrations sont adaptées, elles expliquent le texte et respectent le
contenu du site.

21
%

16.Je pense utiliser ce site dans ma pratique quotidienne.

w
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Matrice

brute :

14
%

CREDIBILITE

L'idée d'un outil numérique d'information au
sujet des directives anticipées est
intéressante pour votre pratique.

L'objectif du site est explicite.

Le public visé par le site est bien défini.

Le site est a jour, les informations sont en
accord avec les données scientifiques
actuelles.

Le nom du site internet est adapté au
contenu.

Le site vous semble fiable car les sources
sont explicites et transparentes.

ERGONOMIE

Le design du site est satisfaisant.

L'expression écrite est correcte.

Les informations sont lisibles, le choix des
couleurs et des polices facilite la lecture.

Le site est structuré logiquement,
permettant une utilisation intuitive.

La qualité de I'impression est correcte.

CONTENU

Les informations apportées par le site sont
exactes et vérifiables.

Les informations délivrées sont originales.

Les informations sur les directives
anticipées sont exploitables dans votre
pratique.

Les illustrations sont adaptées, elles
expliquent le texte et respectent le contenu
du site.

Je pense utiliser ce site dans ma pratique
quotidienne.
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Matrice brute des items :

L'objectif du site est explicite.

Le site vous semble fiable car les sources sont
explicites et transparentes.

Les informations sur les directives anticipées sont
exploitables dans votre pratique.

L'idée d'un outil numérique d'information au sujet
des directives anticipées est intéressante pour
votre pratique.

Les illustrations sont adaptées, elles expliquent le
texte et respectent le contenu du site.

Le site est ajour, les informations sont en accord
avec les données scientifiques actuelles.

Le design du site est satisfaisant.

Les informations sont lisibles, le choix des couleurs
et des polices facilite lalecture.

Les informations apportées par le site sont exactes
et vérifiables.

L'expression écrite est correcte.

Le site est structuré logiquement, permettant une
utilisation intuitive.

Le public visé par le site est bien défini.

Je pense utiliser ce site dans ma pratique
quotidienne.

Le nom du site internet est adapté au contenu.

Les informations délivrées sont originales.

La qualité de I'impression est correcte.
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Matrice traitée des items :

L'objectif du site est explicite.

Les informations sur les directives anticipées sont
exploitables dans votre pratique.

Le site vous semble fiable car les sources (qualités
des auteurs et ressources bibliographiques) sont
explicites et transparentes.

L'idée d'un outil numérique d'information au sujet
des directives anticipées est intéressante pour
votre pratique.

Les illustrations sont adaptées, elles expliquent le
texte et respectent le contenu du site.

Le site est a jour, les informations sont en accord
avec les données scientifiques actuelles (date de
création, date de mise en jour,...).

Le design du site est satisfaisant.

Les informations sont lisibles, le choix des couleurs
et des polices facilite lalecture.

Les informations apportées par le site sont exactes
et vérifiables.

L'expression écrite (orthographe et grammaire) est
correcte.

Le site est structuré logiqguement, permettant une
utilisation intuitive.

Le publicvisé par le site est bien défini.

Je pense utiliser ce site dans ma pratique
quotidienne.

Le nom du site internet (www.daclic.fr) est adapté
au contenu.

Les informations délivrées sont originales (non
retrouvées sur d'autres sites).

La qualité de l'impression (fiche pratique,
formulaire des directives anticipées) est correcte.
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Matrice des participants :

Exp 12|Exp 3|Exp 7 |Exp 13|Exp 5|Exp 1|Exp 14 [Exp 10|Exp 11 |Exp 8 |Exp 4|Exp 2|Exp 6 |Exp 9
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Annexe 3 : résultats 2°¢ ronde :

Questionnaire Ronde 2 et abaques :

1. Le public visé par le site est bien défini.

2. Le nom du site internet (www.daclic.fr) est adapté au contenu.

3. L'expression écrite (orthographe et grammaire) est correcte.

4. Le site est structuré logiqguement, permettant une utilisation intuitive.

5. La qualité de l'impression (fiche pratique, formulaire des directives anticipées)

9%

est correcte.

17 %

6. Les informations délivrées sont originales (non retrouvées sur d'autres sites).

17 %

7. Je pense utiliser ce site dans ma pratique quotidienne.

17 %
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Matrice brute :

Le public visé par le site est bien défini.

CREDIBILITE

Le nom du site internet est adapté au contenu.

L'expression écrite est correcte.

Le site est structuré logiquement, permettant

ERGONOMIE e
une utilisation intuitive.

La qualité de l'impression est correcte.

Les informations délivrées sont originales.

CONTENU

Je pense utiliser ce site dans ma pratique
quotidienne.

Matrice brute des items :

Le publicvisé par le site est bien
défini.

Le nom du site internet
(www.daclic.fr) est adapté au
contenu.

Le site est structuré logiquement,
permettant une utilisation intuitive.

Je pense utiliser ce site dans ma
pratique quotidienne.

L'expression écrite (orthographe et
grammaire) est correcte.

La qualité de I'impression (fiche
pratique, formulaire des directives
anticipées) est correcte.

Les informations délivrées sont
originales (non retrouvées sur
d'autres sites).
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Matrice traitée des items :

Le public visé par le site est bien
défini.

Je pense utiliser ce site dans ma
pratique quotidienne.

Le nom du site internet
(www.daclic.fr) est adapté au
contenu.

Le site est structuré logiquement,
permettant une utilisation intuitive.
L'expression écrite (orthographe et
grammaire) est correcte.

La qualité de I'impression (fiche
pratique, formulaire des directives
anticipées) est correcte.

Les informations délivrées sont
originales (non retrouvées sur
d'autres sites).

Matrice des participants :
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Annexe 4 : mails aux participants :

Mail d’accroche :

Cheéres confréres et consceurs, Monsieur et Madame,

Nous vous invitons a participer a ce projet de these sur les directives anticipées, en

votre qualité d'expert en (compétence expert).

Partagez avec nous votre avis et votre expertise sur le site www.daclic.fr , que nous
avons créé dans le cadre de notre projet de thése en médecine générale. Votre
participation nous permettra d’améliorer cet outil, afin d’aider les professionnels de

santé dans leur pratique quotidienne.
Prenez 3 min pour lire le protocole et nous le souhaitons, vous joindre a ce projet !
Si vous souhaitez participer a ce projet, merci de répondre a ce mail.

TEISSIER Elsa & VIGUERIE Florent

Protocole de I'étude en piece jointe :

Bonjour,

Merci de nous consacrer votre temps, pour prendre connaissance de ce projet de
thése, auquel nous serions heureux que vous participiez. Ce projet a pour grand
theme les directives anticipées.

Contexte : Les directives anticipées sont tres peu utilisées en France. Un des freins
majeurs a leur diffusion est leur méconnaissance par les professionnels de santé. Un
précédent travail de thése a montré qu’'une meilleure connaissance a ce sujet
permettraient aux professionnels de santé de mieux appréhender la discussion avec

leurs patients.

La premiere partie de notre thése s’est donc attachée a la création d’'un outil
numérique d’information sur les directives anticipées (www.daclic.fr), que nous

espérons simple, accessible et convivial. La deuxieme partie de notre these consiste
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a faire évoluer, puis valider cet outil informatique par un groupe d’expert de divers

horizons, selon la méthode de consensus des Rondes Delphi.

Nous souhaiterions que vous fassiez partie de ce groupe d’expert, en votre qualité
de (compétence expert). Et si vous acceptez, le déroulement de I'étude se fera selon

le protocole suivant :

Premiére ronde :

e Mail avec le lien du site, prise de connaissance du site par navigation libre =
30 minutes

e 1ler questionnaire d’évaluation du site (3 parties, 17 items au total) = 10
minutes.

e En absence de réponse dans les 15 jours, nous vous excluons du protocole.
- 1 mois plus tard, deuxiéme ronde :

e Mail avec récapitulatif des modifications apportées au site selon vos
commentaires précédents = 1 minutes de lecture

e 2eme questionnaire d’évaluation du site, sans les items ayant fait consensus a
la premiére ronde = 7 minutes.

e En absence de réponse dans les 15 jours, nous vous excluons du protocole.
- 1 mois plus tard, troisiéme ronde :

e Mail avec récapitulatif des modifications apportées au site selon vos
commentaires précédents = 1 minutes de lecture

e 3eme questionnaire d’évaluation du site, sans les items ayant fait consensus a
la premiére ronde = 5 minutes.

e En absence de réponse dans les 15 jours, nous vous excluons du protocole.

Merci de bien vouloir nous faire parvenir votre réponse positive ou négative quant a
votre intention de faire partie de ce projet. Dans le cas d’'une réponse positive, nous
VOouSs en remercions et vous ferons parvenir le premier questionnaire ainsi que le lien

vers le site dés réception de votre réponse.

44



Merci a vous d’avoir lu notre mail.

Elsa TEISSIER et Florent VIGUERIE

Mail lancant la premiére ronde :

Bonjour,

Nous vous remercions de participer a notre projet de thése, nous en sommes tres

heureux.

Nous commencons aujourd’'hui notre protocole d'étude. C'est le début de la premiére

ronde.

Nous espérons que vous avez pu découvrir notre si internet (www.daclic.fr).

Voici le lien du questionnaire que vous devez remplir : https://engquetes-sante-

etu.univ-grenoble-alpes.fr/index.php/958434?lang=fr

Nous attendons avec impatience vos retours d'experts sous une dizaine de jours.

TEISSIER Elsa & VIGUERIE Florent

Mail lancant la deuxieme ronde :

Bonjour,
Merci d’avoir répondu au questionnaire de la premiere ronde du protocole.

Parmi les 18 items du premier questionnaire, 7 n'ont pas de fait de consensus

positifs.

Nous avons fait la synthese des commentaires et suggestions que vous avez fait a

ces 7 items. Nous avons apporté des modifications sur le site en fonction.

Vous trouverez en PJ de ce mail, un fichier pdf récapitulatif des différentes

modifications.

Nous débutons ce jour la deuxiéme ronde.
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Vous trouverez ci-dessous le lien du second questionnaire qui ne comporte plus que

7 items.

https://enguetes-sante-etu.univ-grenoble-alpes.fr/index.php/958434?lang=fr

Pour découvrir les modifications du site, il vous faut suivre le lien suivant :

http://www.directivesanticipees.fr/

Afin de mener a bien la suite du protocole, nous souhaiterions une réponse au

guestionnaire dans les 10 jours qui arrivent.
Merci de votre coopération.
Cordialement,

Florent VIGUERIE & Elsa TEISSIER

Récapitulatif des modifications en piéce jointe :

Synthése apres la premiere ronde :

Merci a vous d’avoir réepondu au premier questionnaire visant a I'évaluation du site
internet www.daclic.fr. Vous trouverez ci-apres, la liste des items n’ayant pas fait de

consensus favorable, avec I'analyse quantitative visuelle correspondant.

Pour chacun d’entre eux, nous avons fait une synthése de vos commentaires et
suggestions. Puis vous trouverez la description des modifications que nous avons

réalisé sur le site, en fonction de vos commentaires.
Question 14 :
L'expression écrite (orthographe et grammaire) est correcte.

14

Synthése des commentaires et suggestions des experts :
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-« Des fautes d’orthographes » - « Quelques phrases sont trop longues et mal
construites » - Nécessité de synthétiser pour une information plus claire et

immeédiate.
Synthése des modifications apportées au site www.daclic.fr :

- Nous avons pris le soin de relire chacun indépendamment le site afin
de corriger les quelques fautes d’orthographes qui s’y étaient glissés. Une
troisieme relecture par tiers a été réalisé, et il n’a pas retrouvé de fautes
d’orthographes.

- Nous avons modifié plusieurs pages du site, en faisant des phrases
plus courtes, qui se voudraient plus synthétiques, sans pour autant supprimer

d’informations.

Question 16 :

Le site est structuré logiguement, permettant une utilisation intuitive.

Synthése des commentaires et suggestions des experts :
- Mauvaise organisation de I'information :

e La rubrique « définition » expliquant le concept n’apparait pas en premier, au
profit du contexte actuel.

e La rubrique « pourquoi les rédiger » devrait apparaitre avant celle « comment
les rédiger », ainsi que celle des « conditions d’applications ». - Plus de lien
entre les pages souhaitables sans avoir recours au menu de la colonne de

gauche
Synthése des modifications apportées au site www.daclic.fr :

- Nous avons réorganisé les différentes rubriques de la colonne de
gauche. Ainsi en arrivant sur le site la premiére page mets en évidence la
définition du concept des directives anticipées. Puis les rubriques « pourquoi

les rédiger » et « conditions d’applications » apparaissent maintenant avant «
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comment les rédiger ». Cette organisation semble plus logique puisque
comment les rédiger découle de pourquoi le faire.

- Nous avons également intégré plus de lien entre les pages elles méme,
de maniere a ne pas avoir recours systématiquement au menu de la colonne

de gauche pour changer de rubrique.
Question 3:

Le public visé par le site est bien défini.

Synthése des commentaires et suggestions des experts :

- Nécessité de mieux mettre en évidence le public visé, car il n’apparait que

sur la page d’accueil (qui est voué a disparaitre si le site devient fonctionnel)

Syntheése des modifications apportées au site www.daclic.fr :

Nous avons pris le soin de rendre plus visible le public visé par le site en I'exprimant
dés le titre de la page d’accueil. Nous I'avons également inséré sous le logo du site,
dans le menu de la colonne de gauche, afin qu'il soit visible depuis toutes les pages

du site.

Question 5:

Le nom du site internet (www.daclic.fr) est adapté au contenu.

Synthése des commentaires et suggestions des experts :

-« Peu professionnel », « trop médical pour la population générale », le daclic.fr
n’est pas tres explicite selon vous, il « ne peut pas étre vite reconnu » et « peu
compréhensible ».

- Propositions : « diranclic.fr », « diranticip.fr » ou encore « da-clic.fr »
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Synthése des modifications apportées au site www.daclic.fr :

Une confusion a été bien visible dans cet item, d( au fait que le public du

site n’était pas suffisamment explicite. Vous étes nombreux a avoir trouvé que
le nom du site était peu compréhensible pour le « grand public », mais qui en
réalité n’en est pas la cible.

Nous avons tout de méme modifié le nom du site pour qu’il soit plus simple

a retrouvé, et plus instinctif. Le nouveau du site est donc
www.directivesanticipees.clic.fr. A la suite de la cette modification, nous avons

changé le logo en conséquence.

Question 11 :

Je pense utiliser ce site dans ma pratique quotidienne.

21 14
% %

Synthése des commentaires et suggestions des experts :

Les 2 experts ayant un avis « mitigé » sont un professionnel en soins
palliatif et un médecin coordinateur en EHPAD. L’expert étant « plutdt pas
d’accord » est un infographiste.

Ces experts n’envisagent pas de I'utiliser mais pensent qu’il faudrait «
s’approprie le contenu pour en faire une utilisation quotidienne », ou encore
une rubrigue directives anticipées existe déja dans le logiciel utilisé, donc «

cela multiplie les supports ».

Synthése des modifications apportées au site www.daclic.fr :

Il nous semble que la question était mal formulée, ou encore une fois, le

fait que le public visé soit mal défini, a pu créer une confusion. Nous
cherchions a savoir si ce site pourrait étre utile dans la pratique du public viseé.
En effet, les professionnels en soins palliatifs et médecins coordinateur en
EHPAD connaissent bien le concept des directives anticipées et donc, ont

moins besoin d’information a ce sujet.

Question 17 :
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La qualité de I'impression (fiche pratique, formulaire des directives anticipées) est

correcte.
28 36
% %

Syntheése des commentaires et suggestions des experts :

- 5 experts ont répondu « ne se prononce pas »

- Lafiche en pratique est trop « monobloc, il faut faire une fiche
plus synthétique »

- Les logos formulaires des directives anticipées et carte portefeuille se
fondent trop dans le décor (blanc sur bleu peu lisible).

- A chaque fois que I'on ouvre « formulaire » ou « fiche pratique », la nouvelle
page remplace celle actuelle de navigation. Il serait préférable que ces fiches

s’ouvrent dans un nouvel onglet.
Synthese des modifications apportées au site www.daclic.fr :

- Nous avons apporté des modifications sur la fiche « en pratique », en
la rendant plus synthétique et lisible sur une seule page, imprimable en format
PDF. Notamment la partie de « rappels généraux » a été supprimé car elle
semblait en effet non utile en pratique courante, et les informations qu’elle
contenait restent accessibles sur le site. - De plus, nous avons modifié les
liens pour que chaque fiche ou formulaire s’ouvrent dans un nouvel onglet,
afin de rendre la navigation plus conviviale en évitant les allers-retours.

- Les illustrations présentes dans le menu de la colonne de gauche ont

été remplacées par d’autres plus lisibles et visibles.
Question 8:

Les informations délivrées sont originales (non retrouvées sur d'autres sites).

50
7% %

Synthéese des commentaires et suggestions des experts :

- 7 experts ont répondu « ne se prononce pas », soit la moitié de I'effectif

50



3 experts ne valident pas cet item, ils suggerent que des
informations similaires se retrouvent sur d’autres sites (HAS, SFAP, ministere
de la santé). Ces informations sont « trouvées sur internet sous modalités et

présentation différentes ».

Synthése des modifications apportées au site www.daclic.fr :

Le grand nombre d’experts ayant répondu « ne se prononce pas »,

nous laisse penser que I'item a été mal compris.

Nous avons conscience que ces informations existent sur d’autres sites,

mais non exploités par les professionnels de santé puisque le constat des
pouvoir public est que le concept des directives anticipées reste méconnu des
professionnels de santé. L'objectif du site est de rassembler ces informations
sur un méme support, en essayant de les synthétiser et de les rendre plus

accessibles et exploitables.
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