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INTRODUCTION

On meurt le plus souvent en institution et il est important que la prise en charge
palliative soit en adéquation avec les souhaits des patients. D’aprés une étude de
I'inspection générale des affaires sociales (IGAS) réalisée en 2009, 58% des francais
meurent dans un établissement de santé public ou privé (1). La proportion de
personnes susceptibles de relever de soins palliatifs varie selon le lieu de déces. Elle est
respectivement de 67 % a I'hopital, de 59 % en EHPAD et de 51 % a domicile (5). Entre
autres facteurs pouvant expliquer 'augmentation de ce pourcentage en peut citer le
vieillissement de la population francaise (2) avec une augmentation du pourcentage de
déces en structures de soins selon 1'age (1). Un autre facteur pouvant étre cité est celui
des difficultés de développement des soins palliatifs et de la fin de vie a domicile (3).

Les patients fragiles du fait de 'amélioration de I'espérance de vie et des progres
thérapeutiques seront de plus en plus nombreux. Cette évolution conduit a des prises en
charge directe ou indirecte (structures de soins ou HAD) plus fréquentes de situations
de fin de vie. Ainsi la fin de vie échappe au médecin traitant ayant pourtant une relation
privilégiée avec le patient et son entourage. Pourtant il reste un acteur essentiel dans
I'information précoce du patient et dans 'accompagnement de la réflexion de celui-ci au
sujet de la fin de vie.

De plus on observe une modification de la relation médecin - patient, essentiellement
basée sur l'abandon de la médecine paternaliste remplacée par une relation
d’information et d’'accompagnement dans le respect de la volonté du patient. Le patient
est actuellement totalement intégré aux décisions médicales le concernant. Il existe
pourtant des situations dans lesquelles il est en incapacité de participer a ces décisions.
C’est pour cela que les dispositifs 1égaux des directives anticipées et de la personne de
confiance ont été mis en place.

Plusieurs événements médiatiques ont relancé le débat sur la fin de vie en France. On
peut citer l'affaire Vincent Lambert qui depuis 2013 voit s’opposer les membres d’une
méme famille sur une décision de limitation ou arrét des soins actifs (LATA). Le corps
médical, impuissant, a laissé place a la famille qui a multiplié les actions judiciaires
allant, entre autres, jusqu’a motiver un arrét de la cour européenne des droits de
I'homme (4). Aujourd’hui encore cette affaire est dans une impasse médicale et
juridique. Le débat autour de ce cas pose le probleme de la responsabilité décisionnaire
des différents acteurs présents autour de la fin de vie a savoir : le patient, sa famille, le
corps médical et le corps administratif et judiciaire. Ainsi les débats récents ont abouti a
la publication du rapport du Pr SICARD en vue d’une révision des lois portant sur la fin
de vie et leurs rédactions en 2016 (loi Claeys Leonetti).

Pour toutes ces raisons il est plus que jamais nécessaire de promouvoir aupres de nos
patients la rédaction de directives anticipées et la désignation de la personne confiance,
précocement, afin d’éviter les situations d'impasse décisionnelles. Nous essaierons de
répondre a plusieurs interrogations : Quelle est le niveau d’information et d'intérét de la
population pour cette problématique ? Comment aborder cette information avec nos
patients dans une pratique quotidienne ?
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1. Historique de la législation (6)

En 1978, la proposition de loi de M. CAVAILLET Henri marque I'ouverture du débat sur
la fin de vie en France. Méme si la loi sera rejetée et bien qu’elle soit relative au
consentement du prélevement d’organes et de tissus, elle instille le principe
d’autonomie du patient qui servira par la suite de canevas pour les autres textes
législatifs.

La premiere loi promulguée concernant la fin de vie en France a été la loi du 9 juin 1999
dite loi Kouchner garantissant I'acces aux soins palliatifs et a un accompagnement de fin
de vie ainsi que le droit du patient a refuser un traitement ou un examen.

Elle introduit également dans le cadre 1égal, la définition des soins palliatifs, a savoir : «
soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire [...]. lls visent a
soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la
personne malade et a soutenir son entourage. » (7)

La loi du 04 mars 2002 « relative au droit des malades » (8) oblige les professionnels de
santé a informer leur patient et a respecter leur consentement « libre et éclairé ». Ainsi
le caractere contraignant du consentement apparait, et met fin a I'ancienne relation
paternaliste entre professionnels de santé et malades. Elle introduit I'obstination
déraisonnable et la personne de confiance.

Les droits des malades en fin de vie se modifient encore avec la promulgation de la loi
Léonetti du 22 avril 2005 (9) faisant suite au rapport Leonetti de 2004 (10). Ce texte
consolide le refus de I'obstination déraisonnable. Il introduit également dans la loi la
notion de double effet d’'un traitement dans le cadre d’'une procédure de détresse en
phase terminale. C’est-a-dire que pour controler un symptome d’inconfort pour le
patient I'intention de soulager prime sur les effets indésirables pouvant potentiellement
accélérer la fin de vie. D’autre part, en plus de la personne de confiance dont le role est
rappelé, on voit apparaitre un nouvel outil permettant 'expression de la volonté du
malade en fin de vie: les directives anticipées. Elles sont indicatives donc non
contraignantes et d’'une durée de validité de 3 ans. Enfin la loi introduit I'obligation
d’'une procédure collégiale et d’'une information de I'’entourage du patient dans toute
décision de limitation ou arrét de soins.

En 2008 une mission parlementaire dirigée par M. LEONETTI (11) brosse I'état des
lieux, elle met en évidence une faible connaissance et application de la loi de 2005 et
souligne la nécessité de création d'un organisme d’observation des pratiques de fin de
vie en France (qui sera I'observatoire national de la fin de vie créé en 2010)

Devant l'insuffisant développement des soins palliatifs, M. le Président de la République
demande au Pr SICARD de diriger une mission de réflexion sur la fin de vie dont les
travaux seront rendus en 2012 (5).

La loi Claeys Leonetti (12) est I'aboutissant des précédents rapports. Elle a été adoptée
le 17 mars 2015 en premiére lecture avec un vote final le 2 février 2016. Le décret
d’application de la loi est paru le 3 aout 2016. Ce nouveau texte renforce la notion de
« dignité en fin de vie » par l'obligation d’ « assurer la qualité de vie » en sauvegardant
« la dignité du mourant » (12)
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La loi modifie les dispositions légales a l'égard des directives anticipées et de la
personne de confiance. Elle insiste sur I'application des lois antérieures. Recommande
une large diffusion de l'information sur les dispositions de fin de vie et les directives
anticipées ainsi que sur la nécessité de formation des futurs professionnels de santé.
Elle établit pour les professionnels de santé une mission d’information aupres des
malades. Enfin elle introduit la notion de sédation profonde et continue

2. Définitions légales des directives anticipées et de la personne de confiance

2.1. Directives anticipées (DA) définies par L'article L. 1111-11 du code de
santé publique (CSP) (12)

Il s’agit d’'une déclaration écrite, contraignante, exposant les volontés du patient
concernant les décisions médicales a prendre dans I’hypothese ou ce dernier ne serait
plus en mesure d’exprimer sa volonté concernant la poursuite, le refus ou I'arrét d’'une
ou plusieurs procédures médicales. Ces directives peuvent également contenir la
volonté du patient de bénéficier d’'une sédation profonde et continue comme prévu dans
la loi du 2 février 2016 et protocolisé par la haute autorité de santé (HAS) (13)

Les DA peuvent étre réalisées par toute personne majeure capable d’exprimer sa
volonté. Pour les personnes sous mesure de protection juridique une autorisation du
juge des tutelles ou du conseil de famille est nécessaire. Pour les personnes dans
I'incapacité physique deux témoins doivent étre présents.

Les DA ont une durée de validité illimitée et peuvent étre conservées selon plusieurs
modalités non exclusives a savoir :

Dans le dossier médical en structure de soins hospitaliere ou libérale,

Dans le dossier médical partagé,

- En possession d’un tiers dans la mesure ou il est fait mention du dit tiers,
Registre national de 'association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD).

Les DA sont « révisables et révocables » a tout moment. Elles peuvent étre rédigées sur
papier libre sans guide ou bien en suivant un modele préétabli (12) (14)

« Les directives anticipées s'imposent au médecin pour toute décision
d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf en cas d'urgence vitale »

(12)
2.2. Personne de confiance définie par L'article L. 1111-6 du CSP (12)
Il s’agit d’'un tiers majeur proche ou non d’une personne, désigné par le patient et qui
sera interrogé dans le cas ou ce dernier ne pourrait pas étre en mesure de « recevoir
I'information » (12) ou d’exprimer sa volonté sur sa fin de vie.

« Son témoignage prévaut sur tout autre témoignage »(12)

La déclaration doit étre effectuée par écrit, cosignée par la personne de confiance et
conservée selon les mémes modalités que pour les directives anticipées.
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La désignation et « révisable et révocable a tout moment » (12) et ne souffre pas de
limite de validité.

La personne de confiance (PDC) a la possibilité avec 'accord du patient d’assister aux
entretiens médicaux et de participer avec celui-ci aux décisions thérapeutiques.

« Lorsqu'une personne fait I'objet d'une mesure de tutelle [...] elle peut désigner une
personne de confiance avec l'autorisation du juge ou du conseil de famille » (12)

3. Etat des lieux concernant les directives anticipées a I’étranger

3.1. AuxUSA (15) (16)

Le débat sur les directives anticipées commence en 1969 avec un article publié par un
avocat Luis Kutner établissant le concept de « living will ».

L’état de Californie sera le premier a légiférer en définissant le cadre des directives
anticipées comme moyen d’expression standardisé et opposable de la volonté du
patient.

En 1991 est voté le « patient self-détermination act » qui ajoute un caractere fédéral et
durable aux DA et met en place I’ «<Advance Care Planning ». (ACP)

Les DA sont de 2 types
- «Instructives » : incluant les souhaits du patient en matiere de traitement a
entreprendre ou non. De 1990 a 1999 tous les états vont également adopter les
« do not resuscitate order » qui sont intégrés aux DA et définissent dans quelles
situations une réanimation avancée doit étre entreprise.
-« proxy » : correspondant a la désignation de la personne de confiance.

« L”advance care planning » est un méthode décisionnelle évolutive basée sur la
discussion entre soignant, patient et entourage visant a aboutir a une planification
thérapeutique et secondairement a la rédaction de DA.
Elle releve de 4 étapes :

- L’information et la réflexion sur les souhaits du patient,

- Ladiscussion avec la personne de confiance et / ou I'entourage,

- L’encouragement a la rédaction des DA,

- Laréévaluation réguliere des décisions.
D’autres processus similaires existent selon les états on peut citer les « physician orders

for life sustaining » (17) et le « five wishes advences directives ». lIs ne remplacent pas
les directives anticipées mais sont la pour les renforcer.

3.2.  En Europe (16) (20) (21)

La convention d’Oviedo le 04 avril 1997 (18) est le premier texte signant la volonté des
états d’ouvrir un débat a 1'échelle de I'Europe concernant la fin de vie et de tenter
d’unifier leurs pratiques. Elle sera ratifiée en 2011 par 28 pays européens (pas de

17



ratification pour I’Angleterre et 'Allemagne entre autres) (19) et est entrée en vigueur
en 2012.

Concernant les soins palliatifs, la France I’Allemagne et la Belgique ont 1égiféré sur le
droit et I'acces aux soins palliatifs.

L’Angleterre donne un cadre légal contraignant aux DA en 2005 avec le « Mental
Capacity Act». Cependant les DA ainsi décrites concernent uniquement le refus ou la
limitation des traitements en fin de vie. Les autres souhaits des patients (croyance, lieux
de fin de vie...) sont décrits dans un document sans valeur opposable I’ « Advence
statements and decisions ».

L’Allemagne adopte les DA et la personne de confiance en 2009 en explicitant
clairement qu’en I'absence de DA c’est la personne de confiance qui prend les décisions
et qu’en 'absence de celle-ci un représentant légal des droits du patient est nommé.

La Suisse posséde également une législation depuis 2009 définissant les directives
anticipées dans leurs caracteres illimités et contraignants. Elles englobent les volontés
du patient pour I'’ensemble de sa prise en charge (pas seulement en fin de vie).

La spécificité de la Belgique tient a l'autorisation de l’euthanasie. Depuis 2002 les
directives sont aussi contraignantes. La volonté d’euthanasie peut y étre associée mais
cette derniére clause n’est pas contraignante aux yeux de la loi.

En Espagne les DA sont contraignantes depuis 2002 également et sont enregistrées sur
un fichier national (elles peuvent également étre ’objet d'un acte notarié).

4. Taux de rédaction des DA

En France une étude de l'institut national d'études démographiques (25) retrouve un
taux de rédaction des DA de 2.5% en 2012 soit avant la révision de la loi. Depuis, comme
le souligne le rapport du 2 février 2016 de l'inspection générale des affaires sociales
(26) les données sur le taux de rédaction des DA en France sont rares. Un sondage I[FOP
pour Alliance Vita effectué sur 1006 personnes, représentatif de la population frangaise
agée de 18 ans et plus, retrouve un taux de rédaction de 14% (27).

Concernant les USA les pourcentages retrouvés sont tres différents selon les études. Une
méta-analyse concernant 150 études de 2011 a 2016 (24) retrouve un pourcentage de
rédaction de 37% tandis qu'une autre étude avec une population plus agée retrouve un
pourcentage de 70% (23)

Pour mémoire le Canada posseéde également un taux de rédaction tres élevé (47%) (15)
Dans leur article M. ZEISSER et JC. WEBER associent ces taux élevés de rédaction au
budget alloué a la formation des professionnels de santé et aux politiques d'information
du grand public.

En Belgique DE VLEMINCK et AL (24) retrouve un pourcentage de rédaction de 4.4%
dont 1.8% contenant un souhait d’euthanasie.
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En Allemagne on retrouve un taux de rédaction de 10%, 8% en Angleterre tandis qu’en
Espagne il est de 0.2% (15).

5. Objectifs de I’étude

5.1. Objectif principal

Evaluer la motivation des patients a aborder le sujet de la fin de vie a travers les
dispositifs 1égaux des DA ou de la PC en consultation de médecine générale et évaluer
I'impact d’'une information breve sur la rédaction des DA ou la désignation de la PC.

5.2. Objectif secondaire

Evaluer le niveau de connaissance et les caractéristiques de la population ayant
manifesté un intérét a discuter de la fin de vie avec leur médecin traitant.

MATERIEL ET METHODE

1. Matériels

1.1. Sources d’information

Les recherches bibliographiques ont été effectuées de novembre 2018 a mars 2019
pour ce travail de thése. Pour ce faire elles ont été réalisée a 'aide de la BU université
Clermont Auvergne, Pub Med, la BDSP, legifrance.gouv, cismef. Les mots et
combinaisons de mots clefs suivants ont été utilisés: «directives anticipées »,
« personne de confiance », «loi Léonetti », « évolution » et «législation et fin de vie »,
«rédaction »et « directives anticipées », « information » et « directives anticipées »,
« procédure » et « LATA» en francais. Pour les sources anglophones les mots et
combinaisons de mots clefs suivant ont été utilisés: «advance care planning »,
« surrogate », «advance directives », « physician orders for life sustaining », « advance
directives » et completion », «eduction » et «advance directives », «improving » et
« advance directives », « health care proxy »

1.2.  Outils utilisés pour I'information

L’'information a été dispensée sous forme orale en reprenant les éléments simples de
définitions citées plus haut aux paragraphes 2.1 et 2.2 avec un support visuel tiré de
documents d’information grand public. Documents provenant du centre national des
soins palliatifs et de la fin de vie, créés lors des campagnes d’information de 2017 et
2018 et disponibles sur le site www.parlons-fin-de-vie.fr (annexe 1). En fin d’entretien
nous avons remis et expliqué brievement aux patients ayant recu l'information, le
modele des directives anticipées du ministere de la santé (annexe 2).
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1.3. Réalisation du questionnaire

Le questionnaire initial (annexe 3) a été réalisé grace aux données bibliographiques
recueillies et soumises a I'approbation des membres du cabinet médical. Ainsi le Dr Eric
BRUN, le Dr Sophie FALGUIERE et le Dr Nathalie HANSELER ont relu le questionnaire.
Des modifications ont été apportées avant le début de l'étude pour aboutir au
questionnaire final (annexe 4).

La question 5 partie 1 a été supprimée en accord avec les autres médecins du cabinet
car jugée trop intrusive pour une premiere approche. La question 3 partie 2 a été
supprimée car non pertinente étant donné l'intérét déja porté a recevoir l'information.
La question 6 partie 2 a été supprimée car redondante avec les questions 8 et 9 partieZ2.

1.4.  Outils numériques et traitement des données

Les parties rédactionnelles ont toutes été réalisées a I'aide du logiciel de traitement de
texte World.

Les données numériques ont été saisies et traitées avec le logiciel Excel

Les données statistiques ont été réalisées avec le logiciel en ligne BiostatVG en utilisant
dés que possible le test Chi2 sauf si les effectifs sont inférieurs a 5 auquel cas un test de
Fisher exact est utilisé.

Pour les patients qui 'ont désiré, leurs DA ou désignation de personne de confiance ont
été intégrées dans le logiciel du cabinet a savoir le logiciel WEDA.

2. Méthode
2.1. Population étudiée

2.1.1. Création de I’échantillonnage et lieu de I'étude

L’étude a été réalisée au sein du cabinet de médecine générale de Saint Cyprien sur
Dourdou Commune de Conques en Rouergue en Aveyron ; il inclut 3 médecins
généralistes a temps plein. Le cabinet se compose de 2 femmes et 1 homme sans
orientation clinique particuliere, I'étude a été réalisée lors d’'un remplacement de longue
durée d'un des médecins femme que j'effectue dans ce cabinet depuis le mois de
novembre 2018. Il est important de préciser que la majorité de mes remplacements
durant ces 3 dernieres années ont été effectués dans ce cabinet dans le but d’'une
installation future et que je suis familier de la patientele étudiée.

2.1.2. Criteres d’inclusion et exclusion

Afin d’étudier la faisabilité et 'impact d'une amorce de discussion sur le sujet de la fin
de vie qui pouvait étre inclue dans une consultation de routine et la délivrance d'une
information au plus grand nombre, il a été décidé d’inclure tous les patients vus en
consultation quelque soit le motif. Cependant ont été exclus :

- Les patients mineurs,
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- Les patients présentant des difficultés de compréhension sévere (troubles
neurocognitifs au stade sévere, handicap mental documenté dans le dossier
médical).

- Les patients présentant des pathologies psychiatriques séveéres (documentées
dans le dossier médical), non équilibrées et/ou a risque de décompensation.

2.2. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude quantitative prospective transversale descriptive.

2.3. Réalisation de I'’étude

L’étude a été réalisée du 04 mars 2019 au 11 mai 2019. Les patients ont été informés de
mon travail de these par plusieurs affiches disposées dans le cabinet. Les secrétaires
médicales ont été formées sur le sujet et la méthodologie de I'étude afin de pouvoir
recueillir les inquiétudes ou le refus des patients ne voulant pas participer.

Lors des consultations, 'approche des patients s’est faite d'une maniere standardisée en
fin d’entretien selon les modalités suivantes :

- Cloture de la consultation du jour.

- Recherche de consentement : « Dans le cadre de votre suivi et de mon projet de
these puis je vous poser une question ? ».

- Siacceptation par le patient, ouverture du dialogue : « avez-vous pris des
dispositions pour exprimer votre volonté au cas ou il vous arrive quelque chose
de grave (médicalement parlant) ? Si non voulez-vous que I'on discute du sujet ?

- Dans l'affirmative le patient recoit I'information et répond a la deuxieme partie
du questionnaire.

- Devant un refus, il est demandé au patient si son refus peut étre inclus dans
’étude de facon anonyme et l'invite s’il le souhaite a nous solliciter plus tard
pour parler du sujet.

Pour la deuxieme partie du questionnaire les questions ont été posées oralement au
patient en exposant les choix possibles, en paraphrasant si besoin. Les questionnaires
sont anonymisés.

Les patients ayant refusé I'information initialement et qui souhaitent la recevoir dans
un second temps, sont inclus dans le groupe « informé ».

Concernant les motifs de consultations, IlIs ont été classés en 3 catégories :
- Consultations pour motifs aigus : concernant les patients ayant recours a la
consultation pour un motif aigu qu’il s’agisse d’'une actualisation d’'une
pathologie chronique ou d’'une pathologie aigiie transitoire apparaissant chez un

sujet initialement sain,

- Consultations de suivi : concernant les suivis de pathologies chroniques ou le
suivi d’'une pathologie aiglie, guérie ou en cours de guérison,

21



- Consultations de médecine préventive : incluant toutes les consultations sans
doléance physique ou psychologique lors desquelles la prévention en santé
représente I'unique but de la consultation (certificat professionnel ou sportifs,
bilan de santé ...).

Le recueil des directives anticipées ou des désignations de personnes de confiance a été
réalisé par tous les médecins du cabinet qui ont systématiquement demandé aux
patients s'’ils avaient fait partie du panel de I’étude. En reprenant les caractéristiques
suivantes :

- Age

- Sexe.

- Statut (en couple / seul).

- Patient informé ou non informé.

- Type de rédaction des directives anticipées. (Papier libre ou modeéle préétabli).

Dans le méme temps les autres médecins du cabinet ont comptabilisé le nombre de DA
ou de PC ayant été rédigés par des patients n’ayant pas été inclus.

2.4. Evaluation des pratiques des autres médecins du cabinet

Le médecin 1 propose une information orale au patient essentiellement lors de I'entrée
en institution (EHAPD ou HAD), ou lorsque I'état de santé de ses patients se dégrade.
Le médecin 2 propose une information orale lors du diagnostic d’'une maladie « grave »,
essentiellement lors de pathologies néoplasiques ou lorsque le patient entre dans un
contexte de soins palliatifs.

Les 2 médecins informent oralement, sans support écrit si le patient en émet
spontanément le souhait.

Il a été demandé a mes deux confreres de ne rien changer a leur pratique durant la
durée de I'étude.
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RESULTATS

Fig.1 Diagramme de flux
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Sur 'ensemble des sujets vus en consultation 77% ont été inclus dans I'étude. Le taux de
refus de participation s’éleve a 3% (n=30 fig.1). Tous les patients « inclus » ont accepté
de participer. L'information n’a pu étre donnée dans 34% des cas.

1. Caractéristiques de la population étudiée

Fig.2 Caractéristiques générales de la population
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Parmi la population étudiée on retrouve une proportion de 64% de femmes. 76% de
’échantillon « Vie en couple » et 35 % de I’échantillon présente au moins une pathologie
chronique en cours de suivi.

Fig.3 - Répartition de la population par tranche d’age.
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On retrouve une moyenne d’age de 52.6 ans. Le maximum d’effectif est observé dans la
tranche 60-70 ans (n=184). On retrouve un lien significatif entre I'dge et la présence
d’une pathologie chronique (tableau.2) (p<0.05 chi2)
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Tableau. I - Répartition de la présence des pathologies chroniques selon I'age.

Présence d'une Absence de pathologie

Age Effectif pathologie chronique chronique Pourcentages

18-30 80 12 68 4% (+/-5%)
30-40 135 16 119 5% (+/-5%)
40-50 161 46 115 14% (+/-5%)
50-60 170 76 94 23% (+/-5%)
60-70 184 85 99 26% (+/-5%)
>70 180 90 90 28% (+/-5%)
Total 910 325 585 100%

Fig.4 - Répartition des motifs de consultation.

meédecine préventive - 87

On retrouve une majorité de contexte aigu représentant 59% des motifs contre 31% de
suivi de pathologie chronique et 10% de médecine préventive.

2. Caractéristiques de la population ayant accepté de recevoir I'information.

288 patients ont accepté lors de la premiere approche de recevoir I'information soit
32% (+/- 5%). Le chiffre final de sujets informés inclut 18 patients (2% +/-5%) n’ayant
initialement pas souhaité discuter du sujet et I'ayant abordé librement lors d'une autre
consultation ; le chiffre total de sujets informés est au final de 306 soit 34% (+/-5%).
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2.1.

Lien entre le sexe, le mode de vie et le désir d'information.

Tableau. II - Répartition des sujets dans les deux groupes suivant le sexe et le
mode de vie.

informés | Non informés | total Pourcentage
De sujets informés
homme 125 203 328 14% (+/- 5%)
femme 181 401 582 20% (+/- 5%)
statut effectif information pourcentage de sujets informés
en couple 692 248 27% (+/-5%)
seul 218 58 6% (+/-5 %)

On retrouve une proportion significativement plus importante de femmes (20%) que
d’hommes (14%) dans le groupe de patients informés (p=0.0316 chi2)

Il existe une différence significative entre le désir d’'information et le fait d’étre en
couple p=0.01186 (chi2)
2.2. Liens entre I'age et le désir d'information.

Tableau. III - Répartition des sujets dans les deux groupes selon I'age

Age effectif information | pourcentage de sujets informés | Risque relatif

18-30 80 21 2% (+/-5%) 26% | (+/-5%)
30-40 135 27 3% (+/-5%) 20% | (+/-5%)
40-50 161 38 4% (+/-5%) 24% | (+/-5%)
50-60 170 61 7% (+/-5%) 36% | (+/-5%)
60-70 184 94 10% (+/-5%) 51% | (+/-5%)
>70 180 65 7% (+/-5%) 36% | (+/-5%)

On observe pour la tranche d’age 60-70 ans un maximum de patients (10%) ayant
désiré aborder le sujet. En se basant sur la proportion de patients par tranche d’age,
51% des patients de 60 a 70 ans ont répondu favorablement a l'ouverture d’'une
discussion. La différence retrouvée est significative avec toutes les tranches d’age (p
entre 60-70 et: 18-30 ans p=0.0001837, 30-40 ans p<0.005, 40-50 ans p<0.005, 50-60
ans p=0.0039, >70 ans p=003975 (chi2))
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2.3. Liens entre la présence d’une pathologie chronique et le désir
d’information.

Tableau. IV - Répartition des sujets dans les deux groupes selon la présence d’'une
pathologie chronique.

Statut Effectif total Information Risque relatif
Présence d’'une pathologie chronique 325 128 39% (+/- 5%)
Absence de pathologie chronique 585 178 30% (+/-5%)

Les sujets atteints de pathologie chronique ont eu, plus significativement, tendance a
vouloir aborder I'information (p=0.007645 chi2).

2.4. Liens entre le moment de I'abord du sujet et le taux de patients voulant
étre informés.

Tableau. V - Répartition des sujets dans les deux groupes suivant le moment
d’abord.

Information Refus d'information | Risque relatif
Pathologie aigue 161 376 30% (+/- 5%)
Consultation de suivi | 107 179 37% (+/- 5%)
Médecine préventive | 38 49 44% (+/- 5%)

Dans le cadre des consultations de suivi, la participation a I'information est
significativement plus importante (37%) que lors des consultations pour motifs aigus
(30%) p=0.03028 (chi2). On retrouve également une proportion significativement
supérieure de sujets informés dans le groupe de consultation de médecine préventive
(44%) par rapport aux consultations pour motifs aigus p=0.01099 (chi2).

Il n’existe pas de différence significative entre le groupe ayant consulté pour un suivi et
celui ayant bénéficié d’'une consultation de médecine préventive p=0.2938 (chi2).

3. Etats des connaissances avant l'inclusion.

Tableau. VI - Réponses a la question 1 partie 2 concernant la connaissance des
principes de DA ou de PC avant I'information.

connaissance des DA connaissance du principe de PC
statut effectif pourcentage effectif pourcentage
oui 43114% (+/- 5%) 67122 % (+/- 5%)
non 263186 % (+/- 5%) 239178 % (+/- 5%)

On retrouve une faible proportion de patients ayant déja entendu parler des DA ou de la
PC avant I'information ; sans préjuger de I'état réel de leurs connaissances. Il existe une
proportion significativement plus importante de patients ayant déja entendu parler de
la notion de personne de confiance p=0.01151 (chi2).
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4. Réceptivité des patients

4.1. Clarté de I'information pour les patients.

Tableau. VII - Clarté de I'information pour les patients.

L’information vous parait-elle claire ? | effectif | pourcentage

oui 289194 % (+/- 5%)

non 1716 % (+/- 5%)

L’information parait claire pour une majorité de patients.

On ne met pas en évidence de différences significatives concernant cette question selon
le sexe (p=0.31 chi2), I'age, le motif de consultation ou le statut « en couple » (p=0.25
chi2)

4.2. Volonté d’abord du sujet apres I'information

A la question 4 « Diriez-vous que l'information vous aidera a aborder le sujet dans
'avenir lors de votre suivi ? » 78% des patients répondent par l'affirmative.

A la question 8 « Diriez-vous que l'information vous aidera a parler de ces sujets avec
votre entourage ? » on retrouve une proportion plus faible de patients déclarant que
I'information peut étre une aide a 'abord de ces sujets avec I’entourage ; a savoir 61%,
ce qui représente une baisse significative (p<0.05chi2).

4.3. Ressenti de I'information par les patients.

Tableau. VIII - Caractére adapté ou inadapté de I'information ressenti par les
patients par rapport au motif de consultation.

adapté inadapté Risque relatif
Pathologie aiglie 83 78152 (+/-5%)
Consultation de suivi 72 35|67 (+/- 5%)
Médecine préventive 26 12|68 (+/- 5%)

Parmi les patients informés 59% (n=181) considerent 'information comme adaptée. La
proportion de patients considérant I'information comme adaptée est significativement
plus faible lors des consultations pour motif aigu (52%) que dans le cadre d’un suivi
(67%, p=0.01060 (chi2)). On ne retrouve pas de différence significative entre les
groupes interrogés dans un contexte aigu et en médecine préventive p=0.0602 (chi2) ;
ainsi qu’entre le groupe interrogé dans un contexte de suivi et en médecine préventive
p=0.89 (chi2).
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4.4. Volonté de rédaction des DA ou de désignation de personne de
confiance.

58% des sujets ayant bénéficié de l'information (n=179) déclarent envisager la
rédaction de leurs directives anticipées et 67% (n=208) envisagent la désignation d'une
personne de confiance. Ainsi il existe une proportion plus importante de patients
informés envisageant la désignation de leur PC (p=0.015 chi2).

A cette question les femmes sont plus nombreuses a envisager la rédaction des DA a
savoir 65% des femmes informés contre 50% d’hommes (p=0.0086 chiZ). On retrouve
des résultats similaires concernant la désignation de la personne de confiance avec 75%
des femmes interrogées envisageant la désignation d’'une PC contre 58% des hommes
(p=0.0028 chi2)

La présence d’une pathologie chronique est également un facteur favorisant. 71% des
patients informés atteint d’'une pathologie chronique envisagent la rédaction de leurs
directives anticipées contre 49% pour les sujets indemnes de pathologies chroniques
(p=0.00014 chi2). Concernant la volonté de désignation de la personne de confiance
82% des patients atteint de pathologie chronique déclarent I'envisager contre 58% dans
'autre groupe (p<0.005 chi2).

On observe également une différence significative de patients envisageant la rédaction
de leurs directives anticipées entre le groupe consultant pour un motif aigu (46% des
sujets du groupe) et les groupes consultants pour un suivi (72% des sujets du groupe,
p<0.005 chi2) ou pour une consultation de médecine préventive (74% des sujets du
groupe, p=0.0021 chi2). On n’observe pas de différence significative entre les groupes «
consultation de suivi » et médecine préventive » (p=0.83 chi2). De méme pour la
désignation de la personne de confiance 60% des personnes consultants pour un motif
aigu I'envisagent contre 76% (p=0.0087 chi2) dans le groupe de consultation de suivi et
79% dans le groupe de consultation de médecine préventive (p=0.0309 chi2) encore
une fois nous n’observons pas de différence significative entre ces 2 groupes (p=0.68
chi2).

Aucune différence significative n’a été retrouvée entre la volonté immédiate d’établir les
DA (p=0.1332 chi2) ou de désigner la PC (0.2843 chi2) et le statut en couple

Tableau. IX - Souhaits de rédaction de DA ou de désignation de PC par rapport a
I'age

envisagent la rédaction de DA [risque relatif envisage la désignation d'un PC [risque relatif

Ages oui non oui non

18-30 6 150 28% (+/- 5%) 7 141 33% (+/- 5%)
30-40 10 17| 37% (+/- 5%) 15 12| 55% (+/- 5%)
40-50 21 17| 55% (+/- 5%) 29 9| 76% (+/- 5%)
50-60 45 16| 74% (+/- 5%) 42 19|  69% (+/- 5%)
60-70 65 29| 69% (+/- 5%) 69 25| 73% (+/- 5%)
>70 32 33 49% (+/- 5%) 46 190 71% (+/- 5%)
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Concernant le lien entre I'age et la volonté de rédaction de DA on observe un lien
significatif (p=0.0001073 chi2) avec une proportion maximale entre 50 et 60 ans de
74% des patients interrogés dans cette classe qui souhaitent rédiger leurs DA. Pour la
désignation de la personne de confiance, on met également en évidence un lien
significatif avec 1'age, p=0.0062 (chi2) ainsi un maximum de 76% de patients interrogés
envisageant cette désignation dans la classe d’age 40-50 ans.

Il existe une différence significative concernant la volonté de rédaction des DA entre les
patients de plus de 70 ans et les patients agés de 60 a 70 ans (p=0.011 chi2) ainsi
qu’avec les patients de 50 a 60 ans (p=0.004 chi2). Cette différence n’est pas retrouvée
concernant la volonté de désignation de la personne de confiance pour cette méme
tranche d’age

5. Rédaction des DA ou désignation de la personne de confiance (fig.1)

Dans le groupe informé on observe que 9 patients ont rédigé uniquement leurs DA ; 2
ont rédigé leur DA et ont désigné une personne de confiance soit un total de 11 DA
rédigés durant I'étude, représentant 1.2 % de la population étudiée. On observe aussi
que 14 patients ont désigné leur personne de confiance soit 1.5% du panel.

Pour le groupe non informé 4 patients ont rédigé leurs DA soit 0.44% du panel.
L’augmentation de rédaction des DA entre les groupes « informé » et « non informé » est
statistiquement significative p=0.0039 (Fisher).

Dans le groupe non informé on observe également une augmentation significative
concernant la désignation de la personne de confiance entre les groupes informé (1.5%)
et non informé (0.9%) p=0.005394 (Fischer).

Concernant la rédaction des directives anticipées seules et la désignation de la personne
de confiance seule on observe également une augmentation significative dans le groupe
informé (respectivement p=0.004423 et p=0.01232). On n’observe pas de lien entre les
2 groupes concernant la rédaction et la désignation conjointe des DA et de la PC
(p=0.2643 Fischer)

On observe au total un taux de rédaction de directives anticipées de 1.6% pour le panel
étudié durant la durée de I'étude et un taux de désignation de personne de confiance de
2.4%. Il n’existe pas de différence significative entre DA et PC p=0.24 (Fischer)

Durant la méme période pour un total de 2516 consultations effectuées 5 directives
anticipées (0.19%) et 6 désignations de personne de confiance (0.23%) ont été
recueillis par les autres médecins du cabinet pour des patients n’ayant pas participé a
I'étude.
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5.1. Caractéristiques de la population ayant effectivement rédigé leurs DA
ou désigné leur PC

Tableau. X - Répartition des caractéristiques de la population ayant établi des DA

ou désigné une PC

homme femme en couple seul
DA 3 9| |DA 11 1
PC 9 10| |PC 13 6
DA+PC 1 2| |DA+PC 0 3

Absence de pathologie Présence d'une Consultation | Contexte | Médecine

chronique pathologie chronique de suivi aigu préventive

DA 4 8| |DA 8 1 3
PC 5 14| |PC 12 4 3
DA+PC 0 3| |DA+PC 2 1 0

Il y a plus de femmes que d’hommes qui ont rédigé leurs directives anticipées (11%
d’hommes pour 32% de femmes). Cette différence n’est pas retrouvée concernant la
désignation de la personne de confiance.

La grande majorité du panel ayant rédigé leurs DA ou désigné une personne de
confiance est en couple (70%) pourtant on observe que toutes les désignations
conjointes de DA et PC ont été établies par des patients seuls.

73% des patients ayant désigné leur PC et/ou ayant rédigé leurs DA présentent une
pathologie chronique.

64% des patients ayant désigné leur PC et/ou ayant rédigé leurs DA ont été recrutés
lors d’'une consultation de suivi. On observe par contre le méme nombre de patients
ayant été recrutés lors de consultation de médecine préventive ou de consultation pour
motifs aigus.

DISCUSSION

1. Role du médecin généraliste dans I'information de son patient

1.1. Rodle perc¢u par les médecins généralistes

Plusieurs études montrent que les médecins généralistes ont conscience de leur mission
d’information et de recueil concernant les DA et la PC. On peut citer les theéses de
C.MARCILLAC (29) et D.EMSALEM (30) montrant respectivement que 87% et 78% des
meédecins interrogés considerent qu'ils ont un role central a jouer sur le sujet.

Pourtant on retrouve une grande disparité de pratiques et de connaissances. Ainsi
D.EMSALEM en Lorraine montre que sur les 87% des médecins interrogés considerent
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leur role comme important dans I'information du patient sur les DA mais seuls 33% ont
connaissance de la loi CLAEYS LEONETTI et 7% peuvent citer un apport de cette loi
(30). Dans sa these C.MARCILLAC retrouve un niveau de connaissance en Aveyron (dans
un secteur limitrophe de mon bassin de santé) bien supérieur avec un taux de
connaissance de la loi de 83% et une bonne connaissance des DA de 74% (29).
Cependant durant ces méme travaux seule la moitié des médecins déclare informer sur
le sujet des DA et PC et proposer préférentiellement la déclaration de la personne de
confiance au détriment des DA jugées trop chronophages.

Une étude francaise effectuée aupres de 2310 internes en médecine (32) montre que
seuls 14.7% des internes proposeraient la rédaction de DA a I'ensemble de leurs
patients. Il semble que les médecins proposent préférentiellement 'information et la
rédaction des DA quand les traitements curatifs sont en passe d’étre dépassés (39) ou
en cas de maladie « grave » (31). Ainsi le choix du moment de I'ouverture du dialogue
sur les dispositions de fin de vie semble encore problématique et s’inscrit encore trop
souvent a un stade avancé de maladie grave.

1.2. Evaluation des freins pratiques.

1.2.1. Quels freins pour les médecins généralistes ?

L’'information et 'aide a la rédaction des DA ou 'aide a la désignation d’'une personne de
confiance posent plusieurs problémes en pratique courante pour le médecin
généraliste.

Plusieurs études mettent en avant I'aspect chronophage de cet exercice (31)(33)(34)
qui constitue pour certains praticiens une tache administrative supplémentaire sans
rémunération (31)

Une autre difficulté souvent citée est celle d’aborder la question de la fin de vie
essentiellement chez des patients en bonne santé (34) (31) (35). Le médecin est plus
facilement dans une logique curative et préventive. Il est sans doute plus mal a l'aise
lors de I'abord de la fin de vie encore considéré dans certain cas comme un échec. De
plus il existe une crainte que I'information et / ou la rédaction sur les DA ou PC soient
source de conflit ultérieur avec le patient ou son entourage (33). Dans une méta-
analyse, DE VLEMINCK et AL (35) montrent pourtant que le fait que le médecin traitant
initie la discussion est un facteur favorisant la rédaction des DA.

Le taux de rédaction des DA est lié au niveau de formation du médecin traitant (35).
Dans la these d’A. JACOB et L. JOLIVET (37) soutenue en 2017 les médecins interrogés
remettent en cause la validité et la généralisation du concept de DA et la difficulté
d’aborder la question de la fin de vie.

1.2.2. Freins principaux pour les patients ?

L’établissement de DA doit étre pour le patient synonyme d’assurance que sa volonté
puisse étre respectée. Pourtant certains patients doutent, au vu des polémiques
actuelles autour des affaires judiciaires en cours, du caractere contraignant des DA (5)
(11).

Le niveau d’information des patients reste encore trop faible malgré les campagnes
d’information de 2017 et 2018 et constitue un frein a la rédaction des DA (35) (5).
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Comme pour les médecins, les patients ressentent une difficulté a se projeter dans leur
fin de vie.

Enfin il existe un frein inhérent a la mauvaise compréhension des dispositifs médicaux
(intubation, différents types de nutritions ...) et au caractere long et complexe de la
procédure d’information et de rédaction (34) (35).

2. Discussion sur la méthode.

2.1. Méthode d’approche et information du patient.

La question subsiste sur le moment opportun pour I'ouverture du dialogue sur la fin de
vie et sur la fagon d’aborder le sujet avec les patients.

Dans son étude A-C VALSESIA souligne encore une fois le role prédominant du médecin
généraliste dans l'aide a apporter au patient pour aborder le sujet de sa fin de vie (38).
Toujours dans cette étude les patients interrogés expriment clairement que la
discussion avec leur médecin traitant sur ces sujets renforce leurs liens de confiance.
Enfin les patients rapportent une volonté d’aborder précocement la question des
dispositions de fin de vie avec leur médecin lors d’entretiens « courts, répétés et
interactifs » (38) ce qui rejoint la recommandation de ’'HAS (16). Toujours dans cette
méme étude, les patients souhaitent aborder le sujet avant 'apparition d’'une maladie ou
au début d’'une maladie grave.

Trois méta analyses réalisées en 2007 (39), 2009 (40) et 2010(41) mettent en évidence
une efficacité accrue d'une information orale répétée associée a un matériel écrit sur le
taux de rédaction des directives anticipées. Dans sa these E. DALMAS (45) montre que
52% des patients en HAD sont favorables a une information systématique et 75% a
I'ajout d’un feuillet d’'information dans le livret d’accueil. Lors d’'une étude qualitative
suisse menée aupres de médecins généralistes, 3 grands temps sont définis pour 'abord
des directives anticipées : chez des patients en bonne santé, lors de I'aggravation d'une
pathologie et lors de I'entrée en institution. Les résultats de 'étude ne permettent pas
de définir «le bon moment » pour aborder le sujet mais conclut sur l'intérét d’'une
approche précoce basée sur le dialogue et d’'une remise en cause réguliere des décisions
(42). Cette approche permet au patient de recevoir une information progressive et
éclairée. Puis prendre des décisions qui ne seront pas influencées par l'urgence ou les
contraintes de leur état de santé lors d’'une dégradation rapide de celui-ci.

Pour cette étude nous avons utilisé une méthode de coaching en santé basée sur la
stratégie de communication « ask-tell-ask again ». Elle peut étre décrite comme suit.

Demander :

e Demander toujours la permission de commencer la conversation.

e Demander au patient de décrire sa compréhension de I'information délivrée. Cela aide
a adapter la conversation au niveau de compréhension et a I'état émotionnel du patient.

Dire:

e Fournir des informations simples que le patient souhaite connaitre, en n'utilisant que
quelques phrases courtes.
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e Utilisez un langage simple que le patient comprendra, et non une terminologie
médicale ou un jargon.

Demande encore :

e Confirmer la compréhension en demandant au patient de répéter ce qui vient d’étre
expliqué dans ses propres mots.

e Demander si le patient a des questions ou veut avoir des informations
complémentaires.

En utilisant cette méthode lors de l'information il nous a été permis d’ajuster
I'information au patient et d’ouvrir un véritable dialogue. L’utilité finale de cette
méthode est d’inscrire I'information dans une approche dynamique et interactive avec
le patient et de pouvoir adapter celle-ci a ses croyances et affects.

2.2. Elaboration du questionnaire.

Le questionnaire a été élaboré dans un premier temps, afin de permettre une étude des
caractéristiques principales de la population acceptant I'abord du sujet de la fin de vie.
Nous nous sommes basés sur des facteurs facilement accessibles semblant avoir un lien
avec un taux plus élevé de rédaction de directives anticipées. Pour ce faire 1'étude de
K.DEL POZO (43) et la these de C. MARTINEAU(44) nous ont servi de base de travail.
L’abord de la fin de vie en consultation de médecine générale, nous I'avons vu, doit étre
proposé précocement et largement. Pourtant, dans un souci d’efficience, il convient
d’identifier une population cible potentiellement réceptive. Ceci sous-tend la nécessité
d’identification de facteurs faciles d’acces et pertinents.

La deuxiéme partie du questionnaire a été rédigée de sorte qu’elle puisse s’intégrer
dans la discussion selon le modele « ask-tell-ask », afin de ne pas sechement mettre fin
au dialogue apres avoir donné l'information. Il a été décidé de ne pas surcharger le
patient de questions (qui auraient pu étre plus nombreuses : intérét du document pré
rempli, volonté de trouver de l'aide aupres du médecin généraliste pour la rédaction,
motif de rédaction des directives anticipées ...). En effet, la quantité d’informations
données étant déja importante nous avons jugé plus pertinent de renforcer les
connaissances déja acquises plutét que d’ajouter des questions parfois trop complexes
et source de confusion.

3. Points forts de I’étude.

3.1. Choix du theme et de la méthode.

La plupart des études menées sur le sujet sont des études qualitatives. On peut citer
deux études quantitatives. Tout d’abord la these de C. MARTINEAU (44) soutenue en
2017 visant a étudier l'intérét porté aux directives anticipées apres une information
écrite, par une population de médecine générale. Ensuite la these de E. DALMAS
soutenue en 2014 utilisant une information orale et écrite et étudiant le point de vue et
les connaissances sur les DA des patients en HAD. Ces deux auteurs n’ont pas étudié
'effet de leurs interventions sur la rédaction effective des DA.
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La délivrance de l'information effectuée a I'oral avec un support documentaire simple
nous a permis de nous adapter a chaque patient tout en gardant la méme trame de
points clefs. Parallelement nous avons pu nous assurer de la bonne compréhension des
patients via le questionnaire et le reste de I'entretien.

3.2.  Etude mené dans une relation de confiance déja établie.

Bien que I'étude ait été réalisée durant une mission de remplacement, la relation de
confiance déja établie avec la population du cabinet durant ces 3 dernieres années a été
un point positif pour I'étude. En effet comme le souligne A-C. VALSESIA (38) il existe
une volonté du patient d’inscrire 'abord des directives anticipées dans sa relation
soignant-patient préférentiellement avec son médecin généraliste, (par rapport au
médecin spécialiste) du fait d'une relation de confiance ultérieure.

4. Limites de I’étude.

4.1. Biais de recrutement.

On observe pour cette étude un taux d’'inclusion de 77%. Le fait de faire appel a un
consentement oral dans le cadre de la consultation permet en partie d’expliquer ce
chiffre. Cependant il existe certainement un biais de « sympathie» concernant
'inclusion. Pourtant on ne retrouve pas ce phénomeéne lors de la constitution volontaire
des 2 groupes « informé » et « non informé » ce qui pourrait témoigner du caractére
indépendant de la population étudiée.

4.2. Biais de restitution.

Le questionnement sur la volonté de rédaction des directives anticipées ou sur la
désignation de la personne de confiance ne peuvent pas fidelement représenter I'effet
réel de l'intervention sur I'établissement de celles-ci. En effet il existe une différence
entre envisager une action et passer a l'acte ; d’ou I'intérét de confronter ces 2 notions.
Les questions étant posées a I'oral et malgré des réponses fermées proposées, plusieurs
sujets de I'étude ont paraphrasé et il a été nécessaire de reformuler. Malgré tous les
efforts entrepris il reste un risque d’orientation de la question engageant le sujet dans
une réponse qui ne représente pas son opinion.

4.3. Biais de suivi.

Du fait de la singularité de chaque sujet, I'information a été adaptée au cas par cas. C’est
une qualité de I’'étude mais ceci induit également un biais de suivi car I'information est
opérateur et patient dépendante. Ainsi il est tout a fait envisageable que certaines
interventions n’aient pas été d’aussi bonne qualité que d’autres. Ceci est confirmé par la
proportion de 6% des patients du groupe informé qui estiment que l'information
manque de clarté.
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5. Discussion sur les résultats.

5.1. Quelle efficacité de la méthode d’abord ?

L’abord du sujet en consultation de médecine générale est un exercice complexe
essentiellement lorsque nous nous trouvons en présence de patients exempts de
pathologie chronique. Une des méthodes, celle de I'étude, est de poser une question
simple et large dénuée de termes techniques ou légaux au patient afin de focaliser son
intérét et de recevoir son approbation a une future information. Quelle est I'efficacité
réelle de cette méthode ?

Dans notre étude 34% des sujets interrogés ont accepté de recevoir l'information
proposée dont 288 en premier lieu et 18 secondairement. Ainsi environ 1/3 des
patients seulement se sentent assez concernés par le sujet pour amorcer le dialogue.
Dans plusieurs études on retrouve des chiffres beaucoup plus importants. Durant ses
travaux de thése portant sur une population de 60 patients en HAD E. DALMAS montre
que 83% acceptent l'information sur les DA (45). De méme dans la thése de C.
MARTINEAU portant sur 350 patients de médecine générale, ayant volontairement
répondu a un questionnaire en libre accés, 70%, d’entre eux se déclarent concernés par
le sujet (44).

Lors de notre étude nous interrogeons tous les patients quel que soit le motif de
consultation I'dge ou la présence ou non d'une pathologie chronique. Méme si la
population étudiée ici est assez similaire en nombre et composition a celle de I’étude de
C. MARTINEAU, il n’en est pas de méme avec les travaux de E. DALMAS portant sur des
sujets en HAD et donc porteur par définition, d'une pathologie chronique. Nous pouvons
penser que la population d’"HAD est peut-étre plus réceptive aux sujets concernant la fin
de vie qu’'une population de médecine générale. Dans la these de C. MARTINEAU

les patients inclus sont ceux ayant volontairement lu l'information et répondu au
questionnaire sans l'incitation de leur médecin traitant. On peut considérer que la
population incluse présente un intérét antérieur a I'information donnée.

Dans une étude du centre d’éthique clinique de I'h6pital Cochin portant sur 186 patients
de plus de 75 ans on peut voir que 83% d’entre eux se disent non intéressés par le sujet
et 22% refusent de rentrer dans un dialogue autour des DA (46), ce qui contraste
fortement avec les précédents résultats obtenus.

5.2. Caractéristiques de la population ayant souhaité recevoir I'information
Sur les différents facteurs étudiés plusieurs présentent un intérét significatif.

20% des sujets ayant accepté l'information sont des femmes contre 14% d’hommes.
Lors de I’étude du CEC de I'hopital Cochin on retrouve des résultats similaires : 70% de
la population se disant intéressée par le sujet des DA sont des femmes (46).

On observe également que le fait d’étre en couple renforce la volonté d’information ;
27% des patients informés sont en couple.

La volonté d’information augmente avec I'dge également avec un maximum atteint dans
la classe d’age 60-70 ans (10%). On observe tout de méme une diminution des patients
acceptant I'information entre les classes 60-70 ans et > 70ans ce qui semble concordant
avec les résultats obtenus lors de 'étude du CEC de 'Hopital Cochin ou la moyenne
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d’age est de 83.5 ans (46). Lors de sa these E .DALMAS montre qu'’il existe une volonté
plus importante d’information systématique chez les patients de moins de 75 ans (45).
Un taux d’'information particulierement bas est observé chez les sujets de moins de 50
ans ce qui pose la question de la rentabilité de I'information avant cet age.

La présence d’'une pathologie chronique influence positivement la volonté des sujets a
recevoir I'information avec un proportion de 39% de patients interrogés porteur d'une
pathologie chronique souhaitant recevoir l'information contre 30% de sujets exempts
de pathologie chronique.

Enfin le motif de consultation a un lien avec la proportion de participation a
I'information avec un maximum de participation obtenu lors des consultations de
médecine préventive et des consultations de suivi avec respectivement 44% et 37% des
sujets interrogés dans ce cadre acceptant I'information. Lors des consultations de suivi
ou de médecine préventive soignant et patient se retrouvent dans un contexte plus
apaisé pour pouvoir débuter une conversation sur un tel sujet, ce qui peut expliquer la
différence d’attitude retrouvée durant I'étude. Aussi il semble plus logique pour les 2
parties de soustraire la pression inhérente a un contexte aigu a la discussion.

En se basant sur les résultats et dans une logique d’efficacité maximale de I'approche, il
semble inopportun de proposer l'information durant un contexte aigu.

Concernant les autres facteurs bien qu’ayant un lien avec la volonté d’information, il ne
nous semble pas judicieux d’en tirer des conclusions sur une éventuelle pratique
clinique. En effet méme si la proportion de patients souhaitant obtenir une information
sur le sujet reste faible dans certaines classes, il nous parait important de pourvoir
ouvrir le dialogue afin de permettre au patient de cheminer sur la question et
d’éventuellement revenir vers nous plus tard. C'est ce que nous avons observé pour 18
patients ayant initialement refusé I'information et qui lors d’'une autre consultation ont
finalement émis le souhait de discuter du sujet.

Pour aller plus loin dans I'étude de cette population il aurait été intéressant d’inclure
une partie qualitative pour étudier les motifs de refus d’information. 18 patients ont été
informés secondairement sur la durée de I'étude qui reste assez courte, il serait
intéressant de continuer a suivre la population pour observer a plus long terme I'effet
de cette approche sur les patients ayant initialement refusé I'information.

5.3. Effets immédiats de I'intervention.

5.3.1. Etat des connaissances.

Durant I'étude 14% des patients informés ont déclaré qu’ils n’avaient pas connaissance
de la possibilité de rédiger leurs directives anticipées. E. DALMAS retrouve des résultats
similaires avec 22% des patients n’ayant jamais entendu parler des DA (45). Dans une
étude du CHU Nancy réalisée sur 367 patients seulement 42.5 % connaissaient le
concept de DA (47).

Concernant la PC: 22% des patients informés ont effectivement déja entendu parler du
concept. Durant I'’étude menée au CHU de Nancy 71% des patients interrogés ont
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répondu connaitre la possibilité de désigner une personne de confiance et sont capables
de distinguer la différence entre personne de confiance et personne a prévenir (47).
Lors d’hospitalisations il est demandé de plus en plus systématiquement aux patients
dés I'entrée dans les services s’ils ont désigné ou souhaitent désigner une personne de
confiance. Ce qui peut expliquer par ailleurs la proportion plus importante de patients
étant informés sur la PC. Le centre national des soins palliatifs et de la fin de vie note
que 40% de la population n’a pas connaissance de ses droits en fin de vie (48).

Le faible taux de connaissances des patients, et ce malgré les campagnes d’information
du centre national des soins palliatifs et de la fin de vie de 2017 et 2018 qui a pourtant
touché un public large selon leurs propres évaluations (48), justifie pour le corps
médical de relayer cette information aupres de leurs patients.

5.3.2. Avis des patients sur l'intervention.

Concernant l'information, 94% des patients 'ont trouvée claire, ce qui témoigne de
'efficacité de la méthode d’'information. Concernant le ressenti des patients, 59%
déclarent que l'information est adaptée. Une proportion importante de patients jugent
I'information comme inadaptée dans un contexte aigu. Ces résultats confirment ceux
déja obtenus lors de I'étude des caractéristiques de la population informée et renforcent
le caractere inopportun de I'abord du sujet des DA et de la PC lors d’'une consultation
pour motif aigu.

5.3.3. Mise en confiance du patient par rapport au sujet.

78% des patients informés déclarent étre plus a l'aise sur le sujet dans I'optique de leur
suivi aupres de leur médecin, ce qui est encourageant pour la mise en place d'un
dialogue sur leurs droits en fin de vie et la rédaction future de leurs DA ou désignation
de PC. Aussi on remarque que seulement 61% des patients déclarent étre plus a 'aise
pour aborder le sujet avec leurs proches. Dans sa these E. DALMAS montre que 75% des
sujets informés souhaitent en parler avec leur médecin et 67% avec d’autres personnes,
(45) ce qui concorde avec les résultats obtenus. Comment expliquer cette différence ?
Dans son étude AC. VALSESIA montre que la volonté du patient de rassurer la famille est
un des motifs principaux de rédaction des DA (38) et paradoxalement ceux-ci préferent
en parler avec leur médecin pour éviter d’inquiéter leurs proches. Pourtant il semble
essentiel que la discussion autour des directives anticipées du patient inclit les proches
de ce dernier dans un souci de clarté et afin d’éviter un conflit entre le corps médical et
I'entourage proche du patient lors de la prise de décision en fin de vie.

5.3.4. Effet de l'information sur la volonté de rédaction des DA ou de
désignation de la PC.

Lors de nos travaux 58% des patients déclarent envisager la rédaction de leurs DA et
67% envisagent la désignation de leur PC. Dans la thése C. MARTINEAU, 64% des
patients ayant recu l'information écrite déclarent envisager la rédaction de leurs DA
(44). Cette différence entre en contradiction avec les résultats de plusieurs études déja
citées (39, 40, 41) qui montrent que la combinaison d’une information orale et écrite est
supérieure a l'information écrite seule. Dans ces mémes études, la nécessité de
répétition de l'information orale est soulignée, ce qui peut expliquer I'absence de
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différence nette entre 1'étude de C. MARTINEAU et la noétre: l'information n’a été
donnée qu’'une seule fois dans chaque cas. De plus, les études citées s’intéressent non
pas a lintention de rédaction mais aux rédactions effectives des DA. E. DALMAS
retrouve dans son étude un taux d’intention de rédaction des DA plus faible a 43.4%.

Les femmes sont plus nombreuses (65%) a envisager la rédaction de leurs DA et la
désignation d’'une PC (75%). Ces résultats sont concordants avec ceux de la thése de C.
MARTINEAU ainsi qu’avec les études de DE VLEMINCK et AL (25) et Katia DEL POZO et
al (43) identifiant le fait d’étre une femme comme facteur favorisant la rédaction des
DA.

De la méme fagon la présence d'une pathologie chronique influence la volonté de
rédaction des DA ou de désignation de la PC. Les mémes conclusions ont été rapportées
dans I'étude espagnole (43). L’étude belge de DE VLEMINCK et AL montre elle aussi que
la présence d'un « état de santé fragile » est associée a un meilleur taux de rédaction des
DA (25).

Enfin concernant le lien avec le motif de consultation, on retrouve une volonté plus
importante de rédaction des DA et de désignation de la PC lors des consultations de
suivi et de médecine préventive. Ce qui encore une fois corrobore les résultats sur la
motivation des patients a aborder le theme de la fin de vie.

Il existe un lien entre 1'age et la volonté de désignation de la PC ou de rédaction des DA.
On retrouve dans I'étude un maximum de volonté de rédaction des DA entre 50 et 60
ans, ce qui concorde avec les conclusions de I'étude de Katia DEL POZZO et AL montrant
que 1'age moyen des personnes rédigeant leurs DA est de 53.3ans (43). E. DALMAS dans
sa thése met en évidence un lien significatif entre le fait d'étre 4gé de moins de 75ans et
la volonté de rédiger ses directives anticipées (45). Lors de notre étude les patients de
40 a 50 ans sont quant a eux les plus enclins a désigner une personne de confiance. Il est
intéressant de souligner la faible proportion de patients de plus de 70 ans souhaitant
rédiger leurs DA. Cette tendance a été mise en évidence également dans I’'étude du CEC
Cochin. Les patients dans cette tranche d’age du fait d'un effet générationnel sont peu
enclins a militer pour leur autonomie et conservent un mode de fonctionnement
paternaliste envers le corps médical. De plus la complexité inhérente au caractere écrit
des directives peut étre un frein pour eux.

Au total les caractéristiques de la population manifestant la volonté de désigner leurs
PC ou de rédiger leurs DA différent peu des caractéristiques de la population désireuse
d’informations sur le méme sujet. On peut tout de méme noter I'absence de lien entre
volonté de rédaction des DA ou désignation de la PC et le fait d’étre en couple.

On retrouve une proportion plus importante de patients enclins a désigner une
personne de confiance. La rédaction des directives anticipées est un exercice long et
complexe qui nécessite pour les patients d’étre informés sur la loi et sur les différents
traitements et dispositifs pouvant étre mis en place dans une situation de fin de vie.
Cette complexité entraine dans beaucoup de cas des rédactions de DA qui sont
incomplétes ou inadaptées comme il en est fait mention dans la these de R. AMBRUZ
(49). La présence d'un modele préétabli permet de simplifier cet exercice en servant
soit de support direct, soit de trame pour la rédaction des DA réglant le probléeme des
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informations manquantes. Le point négatif de ce support est le caractere tres formel du
document (36).

5.4. Quelle efficacité au final ?

Au sein du cabinet médical sur la période de I'étude, un total de 15 DA et 22
désignations de PC ont été recueillis pour des patients ayant participé a I'étude qu’ils
aient été informés ou non. Dans le méme temps seules 5 DA et 6 désignations de PC ont
été recueillies par mes collégues pour des patients n’ayant pas participé a I'étude, ce qui
représente une forte augmentation en un laps de temps trés court. De plus on observe
une augmentation significative de rédaction de DA ou de désignation de PC dans le
groupe de patients ayant participé a I'information. Concernant les caractéristiques de la
population ayant rédigé leurs DA, on retrouve une majorité de femmes, de patients
atteints d'une pathologie chronique et de patients en couple ; tous les patients sont agés
de 40 a 60 ans ce qui est concordant avec les prévisions de rédaction des DA ou de
désignation de la PC; seuls 2 patients ayant rédigé leurs DA et 4 ayant désigné leur PC
se trouvaient dans le groupe de patients ayant consulté pour un motif aigu.

Les patients d’age mir sont plus sensibles au sujet et rédigent plus facilement leurs DA.
Au vu de ses résultats nous pourrions étre tentés de ne sensibiliser que les plus de 40
ans. Pourtant Vincent Lambert (qui a été I'un des catalyseurs de la loi) n’avait que 32
ans lors de son accident. Ce constat rend impératif la sensibilisation des plus jeunes.
Pourtant faut-il aller vers une systématisation de la rédaction des directives anticipées
dés I'age de 18 ans ? Cela parait difficile du fait du manque de réflexion sur le sujet de la
fin de vie a un ci jeune age.

Ainsi on peut tirer de ses résultats que malgré un pourcentage faible de rédactions de
DA 1.6% ou de désignations de PC 2.4% linformation donnée a permis une
augmentation importante ceux-ci.

On observe également un nombre plus important de rédactions, y compris dans le
groupe non informé par rapport aux patients n’ayant pas participé a I’étude sur le méme
cabinet. Ainsi et malgré un intérét initial pour le sujet plus faible que dans d’autres
études, il semble que cette méthode d’abord soit efficace pour amorcer une réflexion
pour le patient. Une étude supplémentaire aupres de cette population aurait pu étre
intéressante afin de mettre en évidence leurs sources d’informations et leurs
motivations. Il serait également utile d’étudier a plus long terme l'effet de cette
approche afin de voir si les résultats obtenus perdurent ou s’il s’agit d'un effet de
nouveauté ou de sympathie a notre égard.

6. Eléments de réflexion

6.1. Information du public

Nous observons dans ses travaux comme dans les autres études citées un faible niveau
de connaissance sur les dispositifs 1égaux en fin de vie et ceux malgré les campagnes
nationales. Les directives anticipées ont été introduite en 2005 et renforcées en 2015,
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ainsi il ne s’agit plus d’'une nouveauté. Quelles sont les pistes possibles pour augmenter
le niveau d'information de la population et par qui doit-on étre informé ? Le corps
médical dans son ensemble peut et doit informer leurs patients mais que faire avec la
population peut ou pas consommatrice de soins (sujets jeunes en majorité) ? Une
information en milieu scolaire, au lycée par exemple, peut étre une alternative
intéressante afin d’amorcer une réflexion chez les plus jeune. Une autre piste
intéressante serait d'intégrer I'information et un outil de rédaction au DMP des son
ouverture pour toucher un public le plus large possible. L'inconvénient de cette solution
serait le moindre impact sur la population de sujets agés n’ayant que peut recours au
DMP encore a I'heure actuelle.

6.2. Intérét réel des DA

Lors de la réalisation de cette étude nous avons eu a plusieurs reprise I'impression de
culpabiliser nos patients du fait de 'absence de rédaction de directives anticipées. On
peut se poser la question du réel intérét, en pratiques, de cette mesure. Lors de nos
recherches nous avons constaté que les études récentes portant sur I'établissement
d’une grille décisionnelle de LATA incluent la présence de DA ou de PC. Pourtant nous
n’avons pas retrouvé d’étude sur 'utilisation effective des DA lors de décisions de LATA.
Combien y a-t-il au final de situations nécessitant réellement I'utilisation de celles-ci ?
Malgré cette inconnue il semble tout de méme pertinent d’encourager leurs rédactions
afin d’éviter ces situations d’'impasses.

CONCLUSION.

En 2012, une étude de I'INED montre que 2.5% des patients ont établi leurs directives
anticipées. Ce faible taux de rédaction est associé, nous l'avons vu, a une
méconnaissance des patients vis-a-vis de leurs droits et aux difficultés d’abord du sujet
de la fin de vie, avec leur entourage et leur médecin. Les médecins quant a eux et a
fortiori les médecins généralistes sont au cceur de ce dispositif d'information et en ont
pleinement conscience. Pourtant il persiste plusieurs difficultés. L'une d’entre elles
étant la difficulté a trouver le bon moment et la bonne méthode pour parler de la fin de
vie avec leurs patients.

Lors de plusieurs études il est montré que I'association d’'une information orale associée
a un support écrit augmente significativement le taux de rédaction des directives
anticipées. Afin de délivrer cette intervention nous avons utilisé une méthode basée sur
une question fermée et une question large (Avez-vous pris des dispositions
particulieres s’il vous arrive quelque chose de grave ? Si non voulez-vous qu'on en
discute ?) Le tout associé a une information si le patient le désire.

Pour délivrer I'information la stratégie motivationnelle du « ask tell and ask again » a
été utilisée avec une efficacité appréciable puisque 94% des patients interrogés ont
trouvé I'information claire.

34% des patients désirent recevoir I'information apres 'abord du sujet. L’étude des
caractéristiques de la population ayant accepté de recevoir 'information montre que
plusieurs facteurs influencent cette volonté d’ouverture du dialogue. Parmi ces facteurs
favorisants on cite : le fait d’étre une femme, le fait d’étre en couple, le fait d’étre atteint
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d’'une pathologie chronique et I'dge, avec un maximum de réponses positives dans la
classe d’age 60-70 ans.

Concernant le lien entre le motif de consultation et la volonté de recevoir I'information
on observe qu’il existe une augmentation significative de la volonté d’information lors
de l'abord dans un contexte de médecine préventive ou de suivi de pathologie
chronique par rapport aux motifs aigus. De méme, l'information apportée est jugée
inadaptée dans le contexte d'une consultation pour motif aigu par 48% des patients
dans ce groupe. La volonté de rédaction est également plus faible dans ce groupe. Pour
aller plus loin, I'abord et I'information des patients dans un contexte aigu semble assez
peu judicieux du fait de 2 facteurs. D'une part, la relative inefficacité de la méthode dans
ce contexte et d’autre part, le manque de pertinence clinique. En effet, placer cette
discussion lors d’'un contexte aigu ne permet pas d’aborder sereinement le sujet de la fin
de vie et pourrait étre source, pour le patient et pour le médecin, d’erreurs de jugement
inhérents a la représentation de la maladie dans un contexte de souffrance et/ou de
détresse.

Les volontés déclarées de rédaction des directives anticipées ou de désignation de la
personne de confiance sont significativement influencées par I'information sur le sujet
avec une volonté de désignation de la personne de confiance plus importante. Cette
préférence concernant la personne de confiance peut étre expliquée par une proportion
plus importante de patients ayant déja connaissance de ce droit (proposition de
désignation a l'entrée en institution de santé). De méme l'exercice de rédaction des
directives anticipées est ressenti par les patients comme un exercice complexe (pouvant
étre simplifié par l'utilisation du modele préétabli). Concernant la volonté de rédaction
plusieurs facteurs favorisants ont été mis au jour : le fait d’étre une femme, d’'étre
porteur d'une pathologie chronique ainsi qu'un lien avec I'Age avec un maximum de
volonté de rédaction des directives anticipées entre 50 et 60 ans et un maximum de
volonté de désignation de la personne de confiance entre 40 et 50 ans. Les résultats
obtenus sont concordants avec d’autres études menées sur le sujet.

Enfin sur les 910 patients inclus on observe que 1.6% (n=15) ont rédigé leur directives
anticipées et 2.4% (n=22) ont désigné une personne de confiance ce qui est assez faible.
On observe des différences significatives sur les taux de rédaction des directives
anticipées et de désignation des personnes de confiance entre les groupes informés et
non informés ce qui tend a prouver l'efficacité de I'information. Sur la méme période
dans le cabinet seulement 5 directives anticipées et 6 désignations de personne de
confiance ont été recueillies pour des patients n’ayant pas participé a I’étude. Ainsi il
existe une augmentation significative de rédaction entre le groupe ayant participé a
’étude qu'il soit ou non informé et les patients n’ayant pas bénéficié de I'abord du sujet,
ce qui tend a prouver l'intérét de la méthode d’abord.

Au total malgré un taux de rédaction faible au cours de I'étude on observe que les
méthodes d’abord et d’information portent leurs fruits dans une logique de mise ne
place du dialogue sur les dispositions légales concernant la fin de vie. En pratique
I’étude tend a montrer qu’'un abord systématique et précoce est intéressant et possible
en pratique courante. Les résultats obtenus nous poussent a éviter 'abord du sujet dans
un contexte de pathologie aiglie par manque d’efficience et par risque de biais dans la
rédaction des directives anticipées.
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Annexe 1 : Support d’information pour les DA

LES DRECTIVES ANTICIPEES,
WVEST-GE QUE CEST?
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de vig, sl un jour vous &tlez en sltuatlon ou vous ne pouvez plus vous
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en matlere de traltements médicaux. Leur rédaction n'est pas obligatoire,
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COMMENT REDIGER |
SES DRECTIVES ANTICIPEES?

Vous pouvez rédiger vos directives antlclpées sur papler
libre daté et signé, ou sur le modele Indicatlf disponible sur
le site : www.parlens-fin-de-viefr. Rédiger ses directives
anticlpéas n'est pas oblgatolre, c'est un drolt, pas un develr.
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Annexe 2 : support d’information pour la personne de confiance

QUEL EST LE ROLE i
DE LA PERSONNE DE CONFANCGE 7 -
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COMMENT (HORSIR
SA PERSONNE DE CONFIANCE 7

Vous pouvez désigner votre persenne de conflance i tout moment
3 conditlon datre majeur, sur formulalre ou papler libre cosigné,
Désigner une personne de conflance n'est pas obligatoire, ¢'ast un acte libre.
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Annexe 3 : Modele de directives anticipées

E]
=4

Liberté + Egalité « Fraternité

REPUBLIQUE FRANGAISE

Directives anticipees

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 engageés, limités ou arrétés.

La fin de vie peut arriver apres un accident ou a l'issue d'une maladie grave. Dans ces
circonstances, vous serez peut-étre dans l'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(ir, envisager a I'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 modéle 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 légaux a ce sujet, ils figurent aux articles L. 1111-11 et R. 1111-18 et
R. 1111-19 du code de la santé publique. lls sont accessibles sur le site internet : www.legifrance.gouv fr

1
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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 AetB 7

Oui et la fiche numéro € vous est proposée & 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'occuperant de vous & 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.

b Avec qui en parler 7

Vous pouvez en parler avec votre médecin pour qu'il vous conseille dans la rédaction de vos
directives. Il pourra vous aider & envisager les diverses situations gui 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 gui donne des
informations et des conseils pour rédiger vos directives anticipées : www.has-sante.fr

Vious pouvez également en parler avec votre personne de confiance, personne qui est en
mesure de témoigner de vos volontés, avec dautres professionnels de santé, avec des
associations ou avec des proches en qui vous avez confiance.

P Le médecin devra-t-il respecter vos directives 7

Oui, c'est la loi : le médecin de méme gue tout autre professionnel de santé devra respecter
les volontés exprimées dans vos directives anticipées, s'il arrive un jour gue 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 .

P Apris 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.

B 00 conserver vos directives 7
Il est important gu'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 ol trouver vos directives afin de les mettre en ceuvre.

2 La loi prévaort deux cas

- Le cas durgsnce vitale. Le médecin peut glors ne pas mettre en ceuvre vos directives pendant le temps nécessaire 3
une évaluation compléte de la situation

- Le cas ol les directives paraissent manifestement inapproprig¢es ou non-conformes & votre situation médicale.

2



Directives anticipées

Si un = dossier médical partagé »* a été créé & 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 & votre médecin.

Sivous ne disposez pas d'un « dossier médical partagé », vous pouvez confier vos directives
anticipées & 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 ol vous seriez
admis dans un établissement pour personnes &gées, vous pouvez confier vos directives a cet
hopital ou & cet établissement. Il les intégrera dans le dossier ouvert a votre nom.

Enfin, vous pouvez également confier vos directives a votre « personne de confiance », & un
membre de votre famille ou & un proche. Vous pouvez aussi les conserver chez vous et/ou
avoir sur vous une indication du lieu de leur conservation.

Dans le cas ol vous choisissez de conserver vos directives dans votre « dossier médical
partagé » ou dans un dossier médical, n'oubliez pas d'informer les proches concemnés
(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 gu'une personne est détentrice de vos directives anticipées, n‘oubliez
pas de l'informer que ses noms et coordonnées personnelles y sont inscrits.

Lessentiel, répétons-le, est que vous informiez votre médecin et vos proches gue vous avez
rédigé des directives anticipées en leur indiguant ol elles sont conservées. Ainsi vous serez
assuré gue, 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.

bt e a k. d

Les fiches ci-jointes vous proposent aussi de désigner votre « personne de confiance », si
vous ne l'avez pas déja fait. (Cf. fiche @ ci-aprés).

3 Le dossier médical partegé est un dossier numérisé qui peut &ire créé, avec voire consentement, afim de recueillr les
informations médicales vous concemant. Si vous avez décidé de le créer, il eat géré par Massurance maladie. Pour plus
de précisions, parkez-en & votre médecin.
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Directives anticipées

(2]

Mon identité

Si je bénéficie d'une mesure de tutelle au sens du Chapitre Il du titre X1 du livre I du code civil -
- 'ai l'autorisation du juge O Oui ONon

- du conseil de famille O Oui O Non

Veuillez joindre la copie de 'autorisation.
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Directives anticipées

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 l'un des modéles
ci-aprés, le médecin gui 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 ol je souhaite finir mes jours),

Je les écris ici :
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Directives anticipées

Mes directives anticipees
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* & propos des situations dans lesquelles je risque de me trouver (par exemple, situation de
coma en phase terminale d'une maladie).

Jindigue ici notamment si j'accepte ou si je refuse que I'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ol j'aurais définitivement perdu conscience et ol je ne pourrais plus
communiguer avec mes proches :

2* a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire l'objet.

La loi prévait qu'au titre du refus de l'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.

b Jindique donc ici si j'accepte ou si je refuse qu'ils soient entrepris, notamment :

* Une réanimation cardiague et respiratoire (tube pour respirer) ...

+ Le branchement de mon corps sur un appareil 2 dialyserénale : ..

B Sices actes ou traitements ont déja été entrepris, [lindigue ici si j'accepte ou si je refuse
gu'ils soient arrétés notamment :

+ Agsistance respiratoire (tube pour respirer) ;.

= Dialysardnabe .

57



Directives anticipées

» Enfin, i mon médecin m'a parlé de maniére plus précise d'autres actes ou traitements
qui pourraient &tre entrepris ou maintenus compte tenu de la maladie dont je suis atteint,
jindigue ici ceux dont j'accepte ou ceux dont je refuse la mise en ceuvre ou la poursuite :

3* & propos de la sédation profonde et continue associée & un traitement de la douleur.

En cas d'arrét des traiternents qui me maintiennent artificiellement en vie, jindigue ici si je veux
ou non bénéficier d'une sédation profonde et continue associée & 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
décés :
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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 ol je ne serais plus en mesure de
m'exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1* & propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que l'on continue &
me maintenir artificiellerment en vie (par exemple traumatisme cranien, accident vasculaire
cérébral, etc.. entrainant un « état de coma prolongé » jugé iméversible).

J'indigue ici notamment si j'accepte ou si je refuse gue I'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ol j'aurais définitivement perdu conscience et ol je ne pourrais plus
communiguer avec mes proches :

2 4 propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire l'objet.

La loi prévoit qu'au titre du refus de l'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" & 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, j'indigue ici si je veux ou non
bénéficier d'une sédation profonde et continue associée & un traitement de la douleur, cest-a-
dire d'un traitement qui m'endort et a pour objectif la perte de conscience jusqua mon décés :
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Directives anticipées

Cas particulier

Si vous étes dans l'impossibilité physique d'écrire seul(e) vos directives anticipées, quelgu'un
peut le faire pour vous devant deux témoins désignés ci-dessous (dont I'un peut &tre votre
personne de confiance si vous I'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)
LT [ (OSSOSO

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté libre

Bt B RINBE OB M. U M e e e

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)

B & e e e et e e e
atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté libre

LR =Ted T Tl TR T T

Signature
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Directives anticipées

16

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
wous n'avez pas rédigé vos directives anticipées ou si vos directives se trouvaient difficilement
accessibles au moment ol votre médecin aurait besoin de les consulter.

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

désigne la personne de confiance suivante :

ol = n L=ty g =SSOSO
DO I B B 8 ettt e e e et e e
Téléphone prive © ... Téléphone professionnel - ...
Téléphone prive - Email o

P e 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 Owi O Non

P Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :
O Owi O Non

Votre signature Signature de la personne de confiance

4 au sens de larticle L.1111-6 du code de la santé publique

10
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Directives anticipées

Modification ou annulation
de mes directives anticipées

Je soussigné(e)

B Sivous souhaitez modifier vos directives anticipées, vous pouvez en rédiger de nouvelles et
demander & votre médecin, & I'hdpital ou & I'établissement médicosocial qui les a conservées
de supprimer ou détruire les précédentes. Si elles ont &té enregistrées sur votre dossier
médical partagé, vous pouvez en enregistrer de nouvelles. Seul le document le plus récent
fait foi.

B Ou: Déclare annuler mes directives anticipéesdatéesdw ... ...

Si vous 8tes dans limpossibilité d'écrire seul(e) ce document, guelgu’un peut le faire pour
vous devant deux personnes désignées comme le prévoit le cas particulier décrit au @
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Annexe 4 : Questionnaire initial
N°:
QUESTIONNAIRE

Partie 1

1/ Age

018-30ans 0O30-40ans 0O40-50ans O50-60ans 0O 60-70ans

0> 70 ans

2/ sexe

Oun home O unefemme

3/ statut marital

O en couple O seul (e)

4/ pathologies chronique et ou grave en cours

OOUI ONON

BOU—B-NON

6/ avez-vous pris des dispositions particuliéres s’il vous arrive
quelques choses de grave ? Si non voulez-vous qu’on en discute ?

OOUI ONON
8/ Contexte de la consultation

0O Médecine préventive 0O Pathologie aigue 0O suivi de pathologie
chronique
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Partie 2 apres information du patient

1/ Aviez-vous déja entendu parler :
du concept de directives anticipées ?
OOUI DONON
du concept de personne de confiance ?
OO0UI ONON
2/ I'information donnée vous parait-elle claire ?
0OOUI ONON
F-OUH—B-NON

4/ diriez vous que I'information donné vous aidera a aborder le sujet
dans I'avenir lors de votre suivi ?

O OUI ONON
5/ le moment choisi pour cette information vous parait-il ?

0O Adapté 0O Inadapté

- . e . : .
parlesujet?
50Ul _ONON

7/ Diriez-vous que I'information vous aidera a parler de ces sujets
avec votre entourage ?

0OOUI ONON
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8/ Envisageriez-vous apres réflexion de désigner une personne de
confiance ?

0OOUI ONON

9/ Apres cette discussion envisageriez-vous de rédiger vos directives
anticipées ?

0OOUI ONON
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Annexe 5 : Questionnaire final
N°:
QUESTIONNAIRE

Partie 1
1/ Age

018-30ans 0O30-40ans 0O40-50ans O50-60ans 0O 60-70ans
0> 70 ans

2/ sexe

OH DOF

3/ statut marital

O en couple O seul (e)

4/ pathologies chronique et ou grave en cours
0OOUI ONON

6/ avez-vous pris des dispositions particulieres s’il vous arrive
quelques choses de grave ? Si non voulez-vous qu’on en discute ?

OOUI ONON
8/ Contexte de la consultation

0O Médecine préventive 0O Pathologie aigue DO suivi de pathologie
chronique
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Partie 2 apres information du patient

1/ Aviez-vous déja entendu parler :
Du concept de directives anticipées ?
OOUI DONON
Du concept de personne de confiance ?
OO0UI ONON
2/ I'information donnée vous parait-elle claire ?
0OOUI ONON

4/ diriez-vous que lI'information donné vous aidera a aborder le sujet
dans l’avenir lors de votre suivi ?

OOUIl ONON

5/ le moment choisi pour cette information vous parait-il ?

0O Adapté 0O Inadapté

7/ Diriez-vous que l'information vous aidera a parler de ces sujets
avec votre entourage ?

OOUI ONON

8/ Envisageriez-vous apres réflexion de désigner une personne de
confiance ?

OOUI DONON

9/ Apres cette discussion envisageriez-vous de rédiger vos directives
anticipées ?

OOUI ONON
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Annexe 6 : affiche informative

Chers patients

Je réalise en ce moment une étude au sein du cabinet
portant sur les droits des patients en fin de vie comme
prévus par la loi Clayes, Leonetti de 2016. Si vous le
désirez, ce theme sera abordé lors de votre prochaine
consultation avec moi autour de quelques considérations
simples.

Dans I'hypothese ou vous ne souhaitez pas participer a
I’étude je vous prie de bien vouloir le signifier en début de
consultation ou bien au secrétariat médical. Bien entendu
aucun grief ne sera retenu en cas de refus.

Cette étude est réalisée dans le cadre de mes travaux de
these en médecine générale afin de pouvoir accéder au

titre de docteur en médecine (Enfin).

Merci pour votre confiance au quotidien et pour l'accueil
que vous réserverez a ce travail.

Respectueusement

JASON Jean-Sébastien
Médecin remplacant
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CONCLUSION

Une étude de 'INED montre en 2012 que 2.5% des patients ont établis leurs directives
anticipées. Ce faible taux de rédaction est associé nous l'avons vu a une
méconnaissance des patients vis-a-vis de leurs droits et aux difficultés d’abord du sujet
de la fin de vie, avec leurs entourages et leurs médecins. Les médecins quant a eux et a
fortiori les médecins généralistes sont au cceur de ce dispositifs d’'information et en ont
pleinement conscience. Pourtant il persiste plusieurs difficultés. L'une d’entre elle étant
la difficulté a trouver le bon moment et la bonne méthode pour parler de la fin de vie
avec leurs patients.

Lors de plusieurs études il est montré que I'association d'un information orale associé a
un support écrit augmente significativement le taux de rédaction des directives
anticipées. Afin de délivrer cette intervention nous avons utilisé une méthode de
composée d’'une question fermée et large (Avez-vous pris des dispositions particuliéres
s’il vous arrive quelques choses de grave ? Si non voulez-vous qu’on en discute ?)
Associée a une information si le patient le désire.

Pour délivrer I'information la stratégie motivationnelle du « ask tell and askagain » a été
utilisée avec une efficacité appréciable puisque 94% des patients interrogés ont trouvé
l'information claire.

34% des patients désire recevoir I'information apres I'abord du sujet. L'étude des
caractéristiques de la population ayant accepté de recevoir I'information montre que
plusieurs facteurs influencent cette volonté d’ouverture du dialogue. Parmi ces facteurs
favorisants on cite : le fait d’'étre une femme, le fait d’étre en couple, le fait d'étre atteint
d’une pathologie chronique et 1'4ge avec un maximum de réponses positives dans la
classe d'age 60-70 ans.

Concernant le lien entre le motif de consultation et la volonté de recevoir I'information
on observe qu'’il existe une augmentation significative de la volonté d’information lors
de I'abord dans un contexte de médecine préventive ou de suivi de pathologie
chronique par rapport aux motifs aigus. De la méme fagons I'information apportée est
jugée inadaptée dans le contexte d’une consultation pour motifs aigus par 48% des
patients dans ce groupe. La volonté de rédaction est également plus faible dans ce
groupe. Pour aller plus loin, I'abord et I'information des patients dans un contexte aigue
semble assez peu judicieux du fait de 2 facteurs. Premiérement la relative inefficacité de
la méthode dans ce contexte et deuxiémement le manque de pertinence clinique. En
effet placer cette discussion lors d’'un contexte aigue ne permet pas d’aborder
sereinement le sujet de la fin de vie et pourrait étre source, pour le patient et pour le
médecin, d’erreurs de jugements inhérentes a la représentation de la maladie dans un
contexte de souffrance et/ou de détresse.

UFR de Médecine et des Professions Paramédicales
BP 38 e 28, Place Henri-Dunant
63001 Clermont-Ferrand
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Les volontés déclarées de rédaction des directives anticipées ou de désignation de la
personne de confiance sont significativement influencées par I'information sur le sujet
avec un volonté de désignation de la personne de confiance plus importante. Cette
préférence concernant la personne de confiance peut étre expliquée par une proportion
plus importante de patients ayant déja connaissances de ce droit (proposition de
désignation a l'entrée en institution de santé). De méme |'exercice de rédaction des
directives anticipées est ressenti par les patients comme un exercice complexe (pouvant
étre simplifié par l'utilisation du modeéle préétabli). Concernant la volonté de rédaction
plusieurs facteurs favorisant ont été mis au jour : le fait d’étre une femme, d’étre
porteur d’'une pathologie chronique ainsi qu’un lien avec I'Age avec un maximum de
volonté de rédaction des directives anticipés entre 50 et 60 ans et un maximum de
volonté de désignation de la personne de confiance entre 40 et 50 ans. Les résultats
obtenus sont concordant avec d’autres menées sur le sujet.

Enfin sur les 910 patients inclus on abserve que 1.6% (n=15) ont rédiger leurdirectives
anticipées et 2.4% (n=22) ont désigné une personne de confiance ce qui est assez faible.
On observe des différences significatives sur les taux de rédactions des directives
anticipées et de désignation des personnes de confiance entre les groupes informés et
non informés ce qui tend a prouver l'efficacité de I'information. Sur la méme période
dans le cabinet seulement 5 directives anticipéeset 6 désignations de personne de
confiance ont été recueillis pour des patients n'ayant pas participé a I'étude.Ainsi il
existe une augmentation significative de rédaction entre le groupe ayant participé a
I’étude qu’il soit ou non informé et les patients n’ayant pas bénéficier de I'abord du
sujet, ce qui tend a prouver l'intérét de la méthode d’abord.

Au total malgré un taux de rédaction assez faible au cours de 'étude on observe que les
méthodes d'abord et d'information portent leurs fruits dans une logiqued’établissement
du dialogue sur les dispositions légales concernant la fin de vie. En pratique I'étude tend
a montrer qu'un abord systématique et précoce est intéressant et possible en pratique
courante. Les résultats obtenus nous poussent a éviter 'abord du sujet dans un contexte
de pathologie aigue par manque d'efficience et par risque de biais dans la rédaction des
directives anticipées.

Clermont-Ferrand, le LI (, D

Pierre CLAVELOU

Doyen - Directeur

UFR de Médecine et des Professions Paramédicales
BP 38 ¢ 28, Place Henri-Dunant
63001 Clermont-Ferrand
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{Conseil national de I’ordre des médecins)

SERMENT D'HIPPFOCERATE

Au moment d*&tre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidéle
aux lois de I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous
ges éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. I'interviendral pour les protéger s1
elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur digmite.
MEéme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
I'humanite.

Finformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
consequences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir héritd des
circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins 4 l'indigent et a guiconque me les demandera Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confies.
Recu(e) a I'intérieur des maizons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite
ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les
agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai 'indépendance nécessaire a 1’accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

T’apporterai mon aide & mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans 1"adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime s1 je suis fidéle & mes
promesses ; que je s01s déshonoré(e) et méprisé(e) s1 'y manque.

Nom, Prénom Signature
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En presence des Maitres de cette FACULTE et de mes chers
CONDISCIPLES, je promets et je jure d'etre fidele aux lois de
'Honneur et de la Probité dans I'exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a l'indigent et je n'exigerai
jamais un salaire au-dessus de mon travail. Admis dans l'intérieur
des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'v passe, ma langue
taira les secrets qui me seront confiés et mon etat ne servira pas a
corrompre les meeurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes MAITRES, je
rendrai a leurs enfants 1'instruction que j'ai recue de leurs péres.

Que les HOMMES m'accordent leur estime s je suis fidéle a

mes promesses. Que je sois couvert dOPPROBRE et méprisé de
mes confreres si j'y manque.

Nom, Prénom Signature
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RESUME DE LA THESE

Evaluation d’un abord systématique de la question des directives anticipées et de la
personne de confiance en pratique courante de médecine générale. Effet sur la
rédaction des directives anticipés et sur la désignation de la personne de confiance

Contexte : les droits en fin de vie de vie des patients ont été modifiés et renforcés par la

loi Clayes Leonetti de 2016. Pourtant le taux de rédaction des directives anticipés reste faible en
France. Le moment et la méthode d’abord de la fin de vie reste un probléme pour beaucoup de
médecin.

Objectif : Quel est I'effet sur le taux de rédaction des directives anticipées et/ou de désignation de la
personne de confiance d’'une méthode d’abord et d’information systématique sur ces sujets
Méthode : Il s’agit d'une étude quantitative prospective, réalisée sur une population de médecine
générale.

Résultats : Sur les 910 patients abordés 34% ont souhaité participer a une information sur leurs
droits. Dans le groupe de patient ayant participé a I'information 58% expriment la volonté de rédiger
leurs directives anticipées et 67% envisagent la désignation d’une personne de confiance. L’abord du
sujet lors d’'une consultation pour motif aigue est lié a un taux plus faible de participation a
I'information qui est jugé inadaptée par 48% des patients interrogés dans ce contexte.

En fin d’étude sur la population incluse nous avons recueilli 15 directives anticipés et 22 désignations
de personne de confiance ce qui représente une large augmentation par rapport a la population
n’ayant pas participer a I’étude dans le méme cabinet. On observe également une augmentation
significative du taux de rédaction chez les patients ayant été informés.

Conclusion : L'abord et I'information systématique sur ces sujets augmentent significativement le
taux de rédaction des DA ou de désignation de la personne de confiance et peuvent étre intégrés
dans la pratique courante du médecin généraliste. On note pourtant que I’abord de ces sujets lors
des consultations pour motifs aigus n’apporte pas de bénéfice et est considéré comme inadapté par
les sujets interrogés.

Mots clés : directives anticipées, personne de confiance, motivation, rédaction, fin de vie,
droit des patients, médecine générale.

UFR de Médecine et des Professions Paramédicales
BP 38 ¢ 28, Place Henri-Dunant
63001 Clermont-Ferrand



