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INTRODUCTION

Depuis la loi Leonetti de 2005, les francais ont la possibilité de rédiger leurs directives
anticipées (DA). Cela fera bient6t 15 ans, et pourtant I'impression dominante dans le corps
médical est une méconnaissance et une absence d’usage de ces DA par les patients.

Pourtant, les DA pourraient sans aucun doute apporter une aide aux médecins dans
certaines prises en charge et certaines prises de décision difficiles. On peut par exemple
évoquer le cas de Vincent Lambert ou des DA auraient peut-étre permis de statuer plus tot
sur les soins a donner, et éviter de multiples recours en justice. Cette situation est également
retrouvée en gériatrie, ou tres fréquemment, les médecins sont confrontés a des patients
incapables de donner un avis sur les soins qui leurs sont proposés, trés souvent d’ailleurs en
raison de troubles cognitifs. Dans ce contexte, il apparait alors utile d’informer les personnes
agées, en amont de la survenue de troubles cognitifs, sur la possibilité d’exprimer ses DA afin
gu’elles puissent, si elles le souhaitent, les rédiger en pleine possession de leurs moyens.

L’'HAS appuie ce raisonnement et recommande qu’une sensibilisation aux DA soit
réalisée au cours des consultations de dépistage des troubles cognitifs. Néanmoins cela
semble peu fait en pratique et la littérature n’apporte aucun éclairage quant a la faisabilité de
cette information.

C’est ainsi que nous proposons de mener un travail de recherche sur la pertinence et
I'impact d’une information systématique sur les DA auprés des nouveaux consultants agés

d’un centre de consultation mémoire.
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PREMIERE PARTIE : LES DIRECTIVES ANTICIPEES EN GERIATRIE

Historique : du droit au consentement aux directives anticipées

Le patient acteur du soin
Depuis quasiment un siecle, plusieurs lois et décrets ont été promulgués en France

avec pour objectif de placer le patient au centre de sa prise en charge médicale et de
rééquilibrer la relation médecin/patient. On peut par exemple citer I'arrét « Mercier » qui en
1936, établit la relation médecin-patient comme un contrat dont la transgression peut créer
une faute et induire une responsabilité du médecin. Par la suite, on trouvera l'arrét
« Teyssier » qui établit le recueil du consentement du patient avant une thérapeutique ou un
examen. Et il faudra attendre la fin de la Seconde Guerre mondiale et la Déclaration universelle
des droits de ’'homme pour voir apparaitre le droit de santé : « Toute personne a droit a un
niveau de vie suffisant pour assurer sa santé, son bien-étre et ceux de sa famille, notamment
(...) pour les soins médicaux ainsi que pour les services sociaux nécessaires... » (1).

En 1974, sous I'impulsion de Simone Veil alors ministre de la Santé, la premiére charte
du patient hospitalisé est instaurée dans tous les établissements hospitaliers : elle a pour but
de placer le malade au centre de I’'hopital, et donc de garantir la qualité des soins et le respect
de la dignité (2) .

En 1995, une deuxieme charte du patient hospitalisé est publiée, plus compléte que la
premiere version : elle garantit notamment, le choix de |'établissement et du médecin pour le
patient, I'accés au dossier médical et le droit de réparation en cas d’erreur. A |a suite de cette
charte, des états généraux de la santé sont réalisés en 1999 : ils montreront d’une part, que
les usagers méconnaissent leurs droits et qu’ils souhaitent pouvoir s’exprimer concernant leur

systeme de soins (2) .
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Ces états généraux aboutiront notamment a la loi relative aux droits des malades et a
la qualité du systeme de santé. Cette loi simplifie et réunifie tous les textes préexistants sur
les droits des usagers en santé. C’'est aussi la premiére fois qu’il est question de fin de vie et
de prise en compte de la douleur. Cette loi sera complétée en 2005 par une loi sur I'égalité
des droits et des chances pour les personnes handicapées qui garantit ’accessibilité a toutes

les structures de soins (2) .

Le consentement aux soins par procuration
En France, la question de la fin de vie et de la décision par procuration est finalement

plut6t récente, la premiére loi y faisant référence n’ayant pas encore 20 ans. En effet il a fallu

attendre la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de

santé, dite « loi Kouchner », pour voir cette thématique apparaitre. Cette derniere stipule

dans I'article L110-5 (3) :

« Toute personne a le droit de recevoir des soins visant a soulager sa douleur. Celle-ci doit étre
en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée. »
« Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour assurer

a chacun une vie digne jusqu'a la mort. »

Cette article introduit pour la premiére fois la prise en charge de la douleur et la
réduction de la souffrance du malade d’une part, mais aussi et surtout il introduit pour la
premiere fois la notion de soins palliatifs, sans toutefois la nommer, en assurant la dignité du

patient jusqu’a sa mort.

Cette loi sera complétée rapidement par deux autres lois. La premiere en 2005,

nommée loi relative aux droits des malades et a la fin de vie, ou loi « Léonetti ». Cette loi a
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permis des avancées majeures : elle interdit notamment I'euthanasie, introduit un peu plus
précisément les soins palliatifs et crée la notion d’acharnement thérapeutique ou
d’obstination déraisonnable. Elle apporte aussi une distinction fondamentale entre le
traitement médical qui peut étre arrété, s’il est jugé déraisonnable, et la poursuite des soins
pour garantir la dignité et la non-souffrance du patient. Enfin c’est également elle qui la

premiere parle de DA et de personnes de confiance (4).

Les directives anticipées y sont définies ainsi :

« Art. L. 1111-11. - Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas
ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les
souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou
I'arrét de traitement. Elles sont révocables a tout moment.
« A condition qu'elles aient été établies moins de trois ans avant I'état d'inconscience de la
personne, le médecin en tient compte pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de

traitement la concernant. »

Cette loi a été suivie et complétée par la loi du 2 février 2016 créant des nouveaux

droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, dite la loi « Leonetti-Claeys ».

Cette derniere améne notamment la possibilité d’'une sédation profonde et continue jusqu’au
déces associée a une analgésie. En ce qui concerne les DA, cette loi les rend valides sans limite
de durée, la ou précédemment elles n’étaient valables que 3 ans. Elles sont désormais
opposables ce qui signifie que si le patient n’est plus en capacité d’exprimer ses souhaits, le
médecin a obligation (sauf dérogation) d’appliquer ses DA. La loi introduit aussi un role
d’informateur au médecin traitant (5).
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En France, les DA sont donc apparues avec la loi Léonetti de 2005 et étaient
initialement définies comme un dispositif permettant d’exprimer les souhaits du patient en

situation de fin de vie concernant les conditions de limitation ou d’arrét des traitements.

A la suite de cette loi, 'HAS a publié un guide concernant la réalisation des directives

anticipées : elle y énonce plusieurs grands principes (6) :

- Les directives anticipées doivent étre le fruit d’une discussion entre vous, vos
proches et vos soignants, de maniére a appréhender correctement les soins que
vous déciderez de maintenir ou non.

- Toute personne majeure, en bonne santé ou non, peut les rédiger.

- Les DA sont modifiables ou révocables a tout moment.

- Elles peuvent étre écrites sur papier libre mais il existe également des formulaires
pré remplis proposés par I’HAS.

- En cas d’impossibilité d’écrire, elles peuvent étre rédigées par un tiers mais
uniquement en présence de 2 témoins attestant qu’il s’agit bien de vos décisions.

- Une fois vos DA rédigées, il est généralement conseillé d’en faire au moins 3
exemplaires : un pour votre médecin traitant, un pour un de vos proches et un pour
vous. Il est important que votre entourage connaisse I'existence de ces DA et sache

ol les trouver.

Enfin, le document rappelle les conditions d’exercice des DA : « elles ne seront pas
utilisées tant que vous pourrez continuer de donner un avis éclairé, dans le cas contraire vos
DA s’appliqueront et s'imposeront a I’avis médical sauf en cas d’urgence vitale ne laissant pas
immédiatement le temps de les consulter (mais elles pourront étre consultées dans un second

temps) ou en cas de situations médicales paraissant inappropriées ».
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Ailleurs dans le monde, plusieurs pays ont également adopté un dispositif équivalent
aux DA, souvent bien avant la France d’ailleurs. La SFAR avait publié en 2015 un article relatant
la mise en ceuvre des DA a travers le monde(7), complété par une revue de la littérature de
I’'HAS en avril 2016. Parmi les pays ayant adopté des systemes de DA, on peut notamment
citer les Etats-Unis, le Canada, la Grande-Bretagne, I’Allemagne, la Suisse, la Belgique, le
Luxembourg, ou encore I'Autriche. Tous ces pays ont des modes de fonctionnement
différents. Aux Etats-Unis, par exemple, il existe plusieurs niveaux de DA : en premier, des DA
informelles qui correspondent a des paroles données a des proches sans aucune trace écrite,
un second niveau symbolisé par la désignation d’une personne de confiance et un troisieme
niveau qui correspond lui véritablement aux DA écrites ces DA devant étre contresignées par
un témoin, qui ne peut étre un proche ou un soignant direct. De plus, il existe un autre type
de DA aux Etats Unis ; en effet, dans certaines situations le médecin a obligation d’aider son
patient a rédiger ses DA. Il est également intéressant de citer le cas de I’Allemagne ou les DA
ne sont établies que dans certaines situations cliniques précises (par exemple, état de coma
végétatif chronique) et ne s’appliquent pas en cas d’inadéquation entre la situation réelle et

la situation décrite dans le DA (7,8).

Concernant les DA dans le monde, il semble que I'appropriation par les usagers soit
meilleure sur le continent américain, historiquement plus enclin a favoriser I'autonomie de
décision. Aux Etats-Unis en effet, on note un taux de DA d’environ 30 % en 2015, et méme
jusqu’a 70 % en EHPAD et 93 % en soins palliatifs. Au Canada le taux de DA était d’environ
48 % en 2010. Plus proche de nous, ces taux ne seraient que de 5 % aux Pays-Bas et seraient
inférieur a 10 % en Allemagne. Malgré tout il semble tout de méme que cela soit plus

développé chez nos voisins (7,8) .

19



L’utilisation des DA aujourd’hui

En médecine de ville
Une enquéte BVA réalisée en 2018 pour le Centre national des soins palliatifs et de la

fin de vie, permet un état des lieux de I'usage des DA en France. Cette étude a été réalisée
aupres de 2 populations, d’'une part un échantillon de 964 francais de plus de 50 ans (appariés
sur les critéres suivants : age, sexe, profession du chef de famille et de la personne interrogée,
région et catégorie d’agglomération) et d’autre part 201 médecins généralistes (appariés sur

les criteres suivants : région, modes d’exercice, catégorie d’agglomération) (9).

Concernant les médecins généralistes, 85 % d’entre eux admettent connaitre
I’existence d’une loi sur la fin de vie (et donc 15 % non !!!) et 77 % abordent le sujet avec leurs
patients. L'age des médecins semble étre un facteur facilitant 'abord de la question de la fin
de vie puisque 85 % des médecins de plus de 60 ans abordent la question des DA contre
seulement 71 % des moins de 50 ans. De plus, 57 % des médecins généralistes en parlent
spontanément avec leurs patients, généralement avec les personnes gravement malades
(41 % des cas) mais également avec les personnes agées (36 % des cas). Parallélement, 60 %
des médecins sont directement interrogés par leurs patients et 30 % estiment que ce chiffre
est en augmentation, ce qui révele un intérét grandissant des patients pour leurs droits en

matiére de fin de vie. Les résultats du panel de francais confirment cette tendance.

Parmi les frangais interrogés, 42 % savent que la loi sur la fin de vie a introduit le
principe des DA et 19 % savent précisément de quoi il s’agit. 77 % trouvent que c’est un
dispositif intéressant, un chiffre qui diminue avec I'age des personnes interrogées. Enfin, 11 %
déclarent avoir rédigé leurs directives anticipées et 32 % pensent sérieusement a le faire alors

que 51 % I'excluent. Chose intéressante parmi les profils les ayant déja rédigées, on retrouve
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majoritairement des femmes, des personnes de 75 ans ou plus et des personnes se sentant
en mauvaise santé. Les raisons motivant leur réalisation sont essentiellement la peur de
« I"'acharnement thérapeutique » et I'envie de ne pas reporter la responsabilité du choix sur

ses proches (9).

Ces résultats sont tout de méme a pondérer sur le fait que les personnes interrogées
avaient toutes plus de 50 ans. On peut légitimement penser que ces chiffres seraient dévalués
si on les rapportait a la population générale. Une étude en 2012 avait d’ailleurs montré que
seul 2,5 % de la population avait réalisé des DA. Par ailleurs en 2018, le groupe REQUIEM
(Research Reflection on End of life support Quality In Everyday Medical practice) a publié un
article dans la presse médicale, intitulé « Directives anticipées : si peu d'usage, expliquez-nous
pourquoi ? »,(10) dans lequel il essaie de comprendre les freins au développement des DA.
Parmi les difficultés retrouvées, il semble y en avoir deux majeures : la méconnaissance de
I’existence méme du dispositif et le manque d’implication des acteurs de santé, par manque

de temps, par mangue de connaissance également, ou par un réel manque de volonté.

En hospitalisation et en institution
Il est tres compliqué d’obtenir des chiffres précis concernant la présence et |'utilisation

des DA au cours des hospitalisations en gériatrie. En effet, le mode de conservation des DA
étant propre a chaque malade, ces derniers n’en font pas toujours mention lors de leur arrivée
a I’hopital (soit volontairement, soit, le plus souvent, par incapacité). Par ailleurs, on observe
qgue les médecins, et le personnel soignant de maniere générale, ne se sentent pas toujours
concernés par cette donnée, ce qui n'aide pas non plus a obtenir des chiffres fiables. En
revanche il est un secteur ou I'on peut apprécier l'usage des DA en gériatrie, c’est celui des
EHPAD. En effet, la loi impose de recueillir systématiquement I’existence de DA a I'entrée en

EHPAD. C'est également le cas lors d’'une hospitalisation, mais cela semble étre fait avec moins
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de rigueur. Ainsi on trouve un peu de plus de chiffres concernant les EHPAD. La fondation
Médéric -Alzheimer a notamment montré dans la lettre de son observatoire des dispositifs,
de juillet 2013, qu’environ 5% des patients présentant une DTA en EHPAD avaient au

préalable rédigé des DA (11).

Concernant la présence des DA dans les autres services hospitaliers, il n’y a pas non
plus de chiffres précis et récents, alors que les services sont tenus de recenser
systématiquement a I'admission du patient I'existence d’une personne de confiance ou de DA.
En revanche, il existe plusieurs spécialités qui se sentent concernées par la question et dans
lesquelles plusieurs études de faisabilité, plus ou moins similaires a la nétre, ont été faites.
Tout d’abord en oncologie, spécialité ou la question de la fin de vie est abordée plus
précocement dans la prise en charge, on peut citer une étude de 2014 qui s’interroge sur
I'intérét d’une information auprés des personnes suivies en hdpital de jour, uniguement pour
des cancers digestifs ou pneumologiques considérés comme incurables. L'étude se déroulait
en deux temps : dans un premier temps, une information était dispensée au patient a propos
des DA et dans un deuxiéme temps, le patient répondait a un questionnaire concernant les
DA un mois apres l'information initiale. Cette étude a montré non seulement la faisabilité
d’une telle information mais aussi la nécessité ressentie par le patient de disposer de ces
informations le plus t6t possible au cours de sa maladie. Ces résultats sont a pondérer sur le
fait que I'étude ne s’intéressait qu’a des patients considérés incurables et excluait les

personnes présentant des troubles cognitifs ou une psychopathologie connue (12).

Une étude de 2016 a porté sur la faisabilité des DA en hémodialyse, en s’intéressant
autant aux patients qu’aux soignants. Elle a montré que pour les soignants, les principales

réticences a évoquer les DA avec les patients résidaient dans une méconnaissance du
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dispositif, mais également dans la peur de générer de I'angoisse chez le patient. Néanmoins
I'interrogatoire de certains des patients a permis a 21 % d’entre eux d’écrire leurs DA et, au
travers d’un travail d’entretiens répétés, a également permis aux services de néphrologie des
CHU de Bayonne et de Tours de concevoir un formulaire « type » pour la rédaction des DA

(13).

Autre spécialité ou I'importance des DA est déja reconnue, la psychiatrie. En revanche,
leur utilisation est différente de celle des services somatiques puisque les DA ne se limitent
pas a la fin de vie. Une étude de 2013, dressant un état des lieux de l'utilisation des DA en
psychiatrie révele qu’elles sont essentiellement utilisées par les patients pour prévenir
d’éventuelles décompensations psychiatriques. Ainsi, des symptdmes prodromiques, les
traitements qu’acceptent ou refusent de prendre les patients ainsi que |‘autorisation de les

faire hospitaliser y figurent souvent (14).

Paradoxalement, certaines spécialités comme la médecine vasculaire ne paraissent pas
directement concernées par les DA alors que leurs activités, de consultation notamment,
pourraient participer a la diffusion des DA auprés d’un grand nombre de patients. Une étude
réalisée en 2016 auprés de ces médecins vasculaires, rapporte que les patients ne connaissent
pas les DA mais, si tot qu’ils sont informés, se montrent trés intéressés et désireux de les
rédiger. Pour le médecin en revanche, cela suppose de prévoir un temps de consultation plus
conséquent. A la différences des études précédemment évoquées, celle-ci n’interroge le
patient qu’a l'instant T de I'information et ne repose pas la question a distance et enfin, exclut

les patients présentant des troubles cognitifs (15).
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Intérét des DA en gériatrie

La valeur du consentement, de la vulnérabilité aux troubles cognitifs
La recherche du consentement chez le patient agé est parfois rendue difficile par sa

vulnérabilité, qu’elle soit due a l'incapacité a prendre une décision, ou a I'impossibilité de
I’exprimer. Et pourtant, en gériatrie, le consentement est continuellement recherché que ce
soit pour accepter des aides a domicile, des soins quotidiens, une hospitalisation, des examens
médicaux, des traitements... Mais bien souvent, cette recherche du consentement ne respecte
pas les fondements éthiques : les soignants ou la famille peuvent minimiser I'importance des
traitements envisagés ou banaliser des situations nécessitant I'approbation du patient
(masquer un examen sous l'appellation « examen de routine » par exemple). Il arrive
également que les soignants adoptent (consciemment ou non) une attitude dominante qui ne
donne pas d’autre choix au patient que de consentir. Enfin, il est fréquent de considérer le
patient vulnérable comme non opposé au soin, uniquement a cause du principe « qui ne dit
rien consent » !

La question du consentement en gériatrie revét également une dimension
supplémentaire a savoir celle du patient présentant des troubles cognitifs. Existe-t-il un seuil
cognitif a partir duquel le consentement du patient n’est plus considéré comme recevable ?
D’apreés 'article Conscience et compréhension du consentement dans la maladie d’Alzheimer :
« dés le stade léger de la maladie d’Alzheimer, il existe une altération des capacités de
discernement en vue d’un consentement éclairé. (...). A ce stade, ces patients demeurent

capables d’exprimer un choix et de le maintenir dans le temps. » (16)

24



Néanmoins le groupe de travail du plan Alzheimer rappelait en 2007 que « Méme a un
stade avancé de la maladie, on peut encore informer le patient, recueillir son avis sur son état
de confort et s’enquérir de ses souhaits quant aux décisions qui le concernent » (17).

Il est donc difficile de caractériser le consentement chez la personne agée présentant
des troubles cognitifs. Cependant, ces travaux ont permis d’affirmer une alternative au
consentement : I'assentiment. A ce sujet, le Dr Emmanuel Hirsch déclarait en 2011 « La notion
de consentement implique celle du contrat, alors que le recueil de I'assentiment renvoie a
I'idée de s’assurer que la personne malade n’exprime aucune opposition manifeste sur la
durée. ». On peut ajouter a cela une autre déclaration, celle du Dr Duguet, sur I'Espace
national de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer, qui permet également de
comprendre la nuance entre consentement et assentiment : « quérir I'assentiment va plus
loin que rechercher le consentement, comme les textes nous y invitent. Compte tenu de
I’évolutivité de la maladie d’Alzheimer, certaines personnes sont aptes transitoirement a
exprimer un certain discernement — peut étre incomplet et fragile — qui vaut participation a la
prise de décision. Dans cette logique, qu’il y ait protection (juridique) ou non est secondaire.
Le critére décisif est I'identification de la personne comme apte a recevoir une information »
(18).

Ainsi, par exemple, lorsque la question de la poursuite d’une nutrition entérale se pose
chez une personne présentant une maladie d’Alzheimer évoluée, le fait que cette derniere
arrache sa sonde peut étre la manifestation d’un refus de ce dispositif, alors méme que le
consentement oral ne peut pas étre obtenu.

Cependant, chez des patients agés en situation pauci relationnelle ou méme

végétative, il est fréquent que I'équipe soignante ne puisse obtenir ni consentement oral ni
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méme ne repérer de signe d’assentiment, alors qu’une décision médicale importante doit étre

prise. Les directives anticipées pourraient alors apporter un éclairage certain.

Et si on avait eu les DA du patient ? Vignettes clinigues
Au cours des 4 derniéres années, a I’'hopital de Riom, plusieurs cas ont posé probléme

a I'équipe et auraient pu étre envisagés plus facilement et sereinement si des DA avaient été
écrites. Parmi toutes ces situations, 30 ont donné lieu a des réunions de décision collégiale
éthique. Parmi ces 30, 15 étaient en lien avec la question de la nutrition : Type de nutrition ?
Maintien ou arrét? Les exemples ci-dessous illustrent la difficulté de décider lorsque
soignants et familles sont en désaccord et que les DA auraient un réle important.

e MmelLSimone Age >80 ans
Veuve une fille
Hématome thalamique gauche le 26/02/2014, aucune communication
Fille défavorable a la nutrition entérale.

Réunion collégiale sur la question de la pertinence de poursuivre la nutrition entérale : finalement
poursuite et stabilisation médicale

e MmeF, 84 ans
Dénutrition sévére, Alzheimer

Découverte sur bilan d’altération de I'état général d’'une néoplasie colique avec subocclusion : les
chirurgiens valident I'indication chirurgicale.

Six enfants avec des avis divergents

Décision finale d’une prise en charge palliative terminale.
e MrP,72ans

Démence sévere

Pneumopathies d’inhalation.

Marié, 2 Gargons + 1 Fille : qui « ne veulent pas d’acharnement » mais sa femme veut « le nourrir a
tout prix ».

Décision le 19/05 de ne pas proposer de nutrition entérale, décision de Limitations et Arrét de
Thérapeutiques Actives, accompagnement de sa femme pour limiter les apports per os...

e MmeP, 80ans

Hémorragie intracérébrale, aplasie fébrile traitée récemment.
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Fille pro « euthanasie ».

Décision de poursuivre la nutrition artificielle.

Le recueil des DA en consultation « mémoire »
En ce qui concerne I'apport des DA dans les troubles cognitifs, 'HAS publie en 2011 les

recommandations de bonnes pratiques en consultations mémoires une fois le diagnostic de
troubles neuro-cognitif (TNC) posé. A linstar du plan cancer, la MA et ses maladies
apparentées doivent faire I'objet d’'une consultation d’annonce dédiée pour proposer aussi

un plan de soins personnalisé. Ce plan de soins doit au minimum comprendre :

- La mise en ALD 15

- Les traitements médicamenteux s’ils sont indiqués

- Les traitements non médicamenteux (prise en charge psychologique, psychiatrique,
orthophonique notamment, ou encore activité physique adaptée, séance ESA)

- La prise en charge des comorbidités et des facteurs de risques (notamment en cas de
pathologies vasculaires)

- Une surveillance notionnelle

- Une prise en charge sociale (mise en place d’aide humaine et financiére, inscription de
sécurité)

- Une information aupres des proches sur les conduites a tenir en cas d’épuisement,

information sur les structures de répit notamment

C’est dans ces recommandations qu’apparait notamment pour la premiére fois, le
devoir du médecin clinicien d’informer le patient et son entourage sur la possibilité de

rédiger ses DA avant I’aggravation des troubles cognitifs présentés (19) .
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Il n’existe a priori aucune publication se rapportant a la pertinence d’une telle

information lors d’une consultation mémoire.

DEUXIEME PARTIE : 'ETUDE

Rationnel

Depuis 2011, la majorité de la documentation médicale concernant les stratégies
diagnostiques, annonces et prises en charge de troubles cognitifs, plaide pour une information
précoce sur l'intérét de rédiger ses DA et de désigner une personne de confiance. Le Ministére
de la Santé multiplie les campagnes d’informations auprés du grand public depuis 2016

(www.parlons-fin-de-vie.fr) et propose désormais en ligne des modeéles de DA a destination

des professionnels et usagers.

En ce qui concerne les consultations de dépistage de la maladie d’Alzheimer
(consultation « mémoire »), on rappelle que I’'HAS recommande aux médecins depuis 2011
d’aborder la question des DA au moment de I'annonce diagnostique. A priori, la consultation
mémoire semble étre un lieu approprié pour proposer une premiere information sur les DA
aux personnes agées, et plus spécifiguement aux personnes dépistées qui présentent ou sont
a risque de présenter des TNC.

Or, malgré toutes ces sollicitations, et pour avoir participé moi-méme aux
consultations mémoires, j'ai pu observer sur le terrain que cette information sur les DA n’était
pas vraiment intégrée a la pratique des médecins gériatres qui participent aux consultations
de dépistage des troubles neurocognitifs du centre mémoire de Riom (le CEGERM = Centre
d’évaluation gériatrique et de la mémoire), 'un des centres de consultation les plus

importants de la région Auvergne.
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Forte de ce double constat porté sur ces consultations gériatriques, d’un écart entre
les recommandations et la pratique d’une part, et I'absence d’étude scientifique sur le sujet
d’autre part, I'idée de cette étude s’est imposée. Ce travail propose d’analyser la pertinence
d’une information organisée au sein d’une consultation mémoire visant a améliorer
I"appropriation des DA chez les patients agés et d’étudier en particulier I'impact de cette

information auprés des patients avec diagnostic d’un probable TNC.

Matériel et méthode

Lieu - Participants
L’étude s’est déroulée au sein des consultations CEGERM de I’'h6pital de Riom. En 2018,

le CEGERM comptait, 11 gériatres, 2 internes, une neuropsychologue, un psychologue et un
psychiatre. 1046 consultations avec un gériatre ont été réalisées sur I'année et 245 avec la
neuropsychologue. Parmi ces 1046, 340 concernaient des patients vus pour la premiére fois.
Les consultations sont essentiellement consacrées a des bilans de troubles cognitifs mais aussi

a des évaluations gériatriques plus globales.

Population étudiée
Les patients inclus étaient tous les patients se présentant pour une premiere

consultation mémoire sans critéres d’age (bien que le centre CEGERM accueille normalement
les patients aprés 75 ans seulement), a I'exclusion des patients présentant |’association des
deux critéres suivants :
- Troubles cognitifs séveres ou barriére de la langue ne permettant pas d’intégrer
I'information sur les DA

- Aucun accompagnant lors de la consultation
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Déroulement
Nous avons choisi d’effectuer une étude de cohorte prospective interventionnelle de

type avant/aprés sous forme d’une information aux patients suivie d’'un questionnaire.

L’étude se déroulait en 3 temps : le premier 1 mois avant la consultation, le second
pendant la consultation et le dernier 1 mois aprés la consultation.

e Un mois avant la premiére consultation mémoire, le CEGERM adresse
systématiqguement au patient un questionnaire a faire remplir par le médecin traitant destiné
a cerner les raisons de la consultation et I'histoire personnelle du patient (voir annexe 1). Pour
notre étude, nous avons complété ce questionnaire en y ajoutant les questions relatives aux
personnes de confiance et aux DA. Nous avons joint a ce questionnaire un courrier expliquant
I'objet de notre étude (voir annexe 2), accompagné de la documentation du Ministere des
affaires sociales et de la santé relative aux DA (voir annexe 3). Ces démarches visaient a
informer et sensibiliser préalablement le patient une premiere fois sur les DA et le préparer a
I’entretien prévu sur le sujet lors de la consultation.

e Lejourde la consultation, différentes affiches informatives, également éditées
par le Ministére des affaires sociales et de la santé, étaient affichées dans la salle d’attente. Si
le patient était éligible, son accord lui était demandé en fin de consultation pour participer a
I’étude en présence de I'accompagnant dans la mesure du possible. Il répondait alors au
questionnaire patient n°1 (voir annexe 4). Si la documentation du courrier préalable n’avait
pas été lue ou assimilée, le questionnaire prévoyait un rappel concernant les DA. Par ailleurs
le médecin consultant remettait aux patients qui le souhaitait une information

supplémentaire sur les DA contenant notamment des modeles de rédaction. (Voir annexe 11)
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En fin de consultation, apres le départ du patient, le médecin consultant estimait le
niveau de compréhension du patient au regard de I'information délivrée.

Le médecin investigateur colligeait les questionnaires et complétait les informations
souhaitées : ATCD, MMS, mode de vie notamment (Voir annexe 5).

Pour rappel, le MMS (Mini Mental State), est un test d’évaluation cognitive permettant
un dépistage rapide des troubles cognitifs. Il permet en I'espace de 5 a 10 minutes, d’évaluer
différents champs de la mémoire du patient. Cette rapidité d’exécution lui permet d’étre
facilement reproductible en consultation. Il est utilisé pour le dépistage mais également pour
le suivi des troubles cognitifs. Il est coté de O (troubles cognitifs trés séveres) a 30 (absence de
troubles cognitifs dépistés) et s’interpréte généralement en tenant compte de I'adge et du
niveau d’étude du patient. Chaque question est cotée 1 si réussie et 0 si échec. (Voir annexe
6)

e Un mois apres la consultation, les patients étaient rappelés par I'investigateur
et répondaient au questionnaire patient n°2 (voir annexe 7). Une version de ce questionnaire
était également prévue pour I'accompagnateur du patient lorsque ce dernier était présent
(voir annexe 8). Ces questionnaires avaient pour but d’évaluer I'assimilation a distance de
I'information donnée en consultation (le rappel automatique et le rappel indicé du patient et
de son entourage) vis-a-vis des DA, I’existence d’une éventuelle réflexion a propos de DA et la
réalisation effective ou I'intention de réaliser les DA.

Parallélement a ces 3 étapes, nous avons également souhaité questionner la pratique
des médecins gériatres consultant au CEGERM concernant les DA en consultation et ce, avant
gu’ils ne soient informés de I’étude puis avec un deuxieme questionnaire a la fin de I’étude

(voir annexe 9 et 10).
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Analyse statistique
Les analyses statistiques ont été réalisées avec le logiciel Stata (version 13 ; StataCorp,

College Station, Texas, USA), en considérant un risque d’erreur de premiére espece bilatéral
de 5 %. La population est décrite par des effectifs et pourcentages associés pour les variables
catégorielles, et par la moyenne + écart-type ou la médiane [intervalle interquartile] pour les
variables quantitatives, au regard de leur distribution statistique (normalité étudiée par le test
de Shapiro-Wilk). Les facteurs associés au MMS ont été étudiés par le test t de Student ou par

ANOVA, selon le nombre de modalités de la variable qualitative a I'étude.

Résultats

Population
L’étude s’est déroulée entre le 8 aout 2018 et le 9 avril 2019. Au total il y a eu 61

personnes incluses, sur 279 consultations dite « premiére fois » sur cette période. Parmi ces
61, 20 ont refusé le rappel téléphonique. Sur les 41 patients restants, nous avons pu joindre
le patient et son entourage dans 5 cas seulement, le patient seul a été rappelé dans 17 cas,
alors que dans 7 cas seul 'accompagnant a pu étre joint. Il y a eu 11 perdus de vue, au sens
ou ni le patient ni I'entourage n’ont pu étre joints, et une patiente est décédée durant le délai

de rappel.

Parmi les inclusions il y avait 39 femmes (64 %) pour 26 hommes (36 %), la moyenne
d’age était de 81,6 ans (les plus jeunes avaient 70 ans et la plus dgée, 95 ans). Les patients
étaient tous retraités, néanmoins nous avons collecté leurs précédentes catégories socio-

professionnelles, qui sont rappelées dans le tableau 1.
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Catégorie Socio-professionnelle N ( %)

Agriculteur 2(3,3)
Artisan 3(4,9)
Cadre et prof. intellectuelle supérieure 13 (21,3)
Commercant ou chef d’entreprise 2(3,3)
Employé 14 (22,9)
Femme au foyer 1(1,6)
Ouvrier 17 (27,9)
Profession intermédiaire 9(14,8)

Tableau 1 : Anciennes catégories Socio-professionnelles des patients inclus.

On note ainsi qu’il existe 3 groupes prédominants a savoir les ouvriers, les employés et les

cadres et autres professions intellectuelles supérieures.

Les différents niveaux d’études sont rapportés dans le tableau 2. La majorité des
patients s’était arrétée au niveau primaire ou a la fin du secondaire. En ce qui concerne les
résultats au MMS, la moyenne était de 22,8/30, avec un écart-type de 5,2, la distribution des
résultats au MMS en fonction des stades cognitifs (pas de troubles ou troubles Iéger, troubles

modérées, troubles séveres) est indiquée dans le tableau 3.

Niveau d’études N ( %)
Aucune Scolarisation 4 (6,6)
Etudes Primaires 17 (27,9)
Etudes Secondaires 1°" cycle 9(14,8)
Etudes Secondaires 2" cycle 17 (27,9)
Etudes Supérieures 10 (16,4)
Non renseigné 4 (6,6)

Tableau 2 : Répartition du niveau d’études.

Stades cognitifs N ( %)
Stade léger ou absent (21<MMS<30) 41 (67,2)
Stade modéré (11<MMS<20) 16 (26,2)
Stade sévére (MMS<10) 1(1,6)
MMS Infaisable 3(4,9)

Tableau 3 : Répartition des MMS en fonction du stade cognitif.

Dans 50,9 % des cas, I'accompagnant était le ou la conjoint(e) et dans 41,5 % un enfant.

Dans les autres cas, c’était le plus souvent un petit-enfant du patient.
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Les comorbidités les plus représentées étaient I’hypertension artérielle (HTA) (21,3 %),
les accidents vasculaires cérébraux (AVC) (16,4 %) et les syndromes anxiodépressifs (SAD)

(13,1 %) ; pour plus de lisibilité, elles ont été rapportées dans le tableau 4.

Comorbidités N ( %)
Cancer 5(8,2)
Alcoolisme 1(1,7)

AVC 10 (16,4)
Cardiopathie ischémique 1(1,6)
Cardiopathie rythmique 6 (9,8)
Diabéte 6 (9,8)
Dyslipidémies 5(8,2)
Epilepsie 1(1,6)

HTA 13 (21,3)

Syndrome anxio dépressif 9 (14,8)
Syndrome d’apnée du sommeil 4 (6,6)
Surdité 6(9,8)

Tableau 4 : Distribution des comorbidités

Le délai moyen de rappel était de 52,8 jours pour les patients (compris entre 28 jours

et 106 jours), et 69,3 jours pour les accompagnants (compris entre 34 et 155 jours).

Réponses au guestionnaire de consultation
Sur les 61 patients interrogés en consultation, 75,4 % d’entre eux ne connaissaient pas

les DA. Spontanément apres la premiére question et avant le texte d’introduction sur les DA,
2 personnes ont indiqué les avoir déja remplies (soit 3,3 % des personnes interrogées). Les
caractéristiques des réponses des deux premiéres questions sont rappelées dans le tableau 5.
Par ailleurs, pour la question 2, les réponses ont été comparées au MMS des participants ;
ainsi, figure dans la 3éme colonne de ce méme tableau la moyenne du MMS des patients pour

chaque réponse a la question 2.
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N ( %) MMS Moyen en fonction des réponses

Connaissance des DA

Oui 15 (24,6) -
Concerné par les DA

Oui 23 (38,9) 24,1

Non 19 (32,2) 21,2

NSP 17 (28,8) 22,8*

*MMS moyen sur 15 patients et non 17 : 2 des patients ayant répondu NSP n’ont pu réaliser le MMS

Tableau 5 : Répartition des réponses aux deux premiéeres questions du questionnaire patient
en consultation.

La derniere question s’intéressait au ressenti du médecin investigateur, de maniere
totalement subjective, vis-a-vis de la compréhension du patient. Les résultats sont présentés

dans le tableau 6.

MMS Moyen en

N 0
Ressenti Médecin N (%) fonction des réponses P
Bonne Compréhension 18 (32,7) 27 <0,001*
Compréhension Partielle 20 (36,4) 21,5
Mauvaise Compréhension 17 (30,9) 19,9

*différence des MMS des personnes considérées ayant une bonne compréhension par
rapport a celles considérées ayant une mauvaise compréhension

Tableau 6: Répartition des réponses des médecins consultants a la question 4 du
guestionnaire patient en consultation.

On remarque que la répartition est relativement équilibrée entre les 3 réponses
possibles. Par contre, il faut tenir compte de I'absence de données pour 6 des 61 patients : 2
parce qu’ils avaient déja exprimé leurs DA et n‘ont donc pas été évalués par les médecins
consultants, les 4 autres la question est restée sans réponse. Les réponses des médecins ont
été indexées aux MMS moyen des patients et montrent une différence trés significative entre

les résultats aux MMS et la sensation de compréhension du médecin

Le médecin pouvait annoter librement sur le questionnaire son ressenti personnel et

les commentaires libres des patients. Tout d’abord, le médecin était invité a écrire les
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réactions des patients suite a la question 1. Ainsi, on retrouve des réactions pour 9 des 61

patients :

- il est noté a 2 reprises que le patient a déja fait ses DA,

- dans 3 cas il est noté des commentaires évoquant une connaissance partielle des DA :

« vaguement », « partiellement », « c’est cette histoire de traitement a I'avance »,

- dans un cas le patient a spontanément demandé a en savoir plus,

- dans un autre au contraire il a souhaité interrompre immédiatement I'entretien,

- enfin, dans un cas c’est le médecin qui a finalement jugé le patient trop dégradé pour

I'étude.

En fin de questionnaire, au moment d’indiquer son ressenti personnel, le médecin
pouvait également ajouter des annotations, ce qui fut fait dans pres d’un cas sur deux (26

annotations sur 61 patients) :

- pour 6 patients, les annotations indiquent une bonne compréhension : « intérét ++ »,
« excellente compréhension », « bonne adhésion », « se sent trés concerné », « intéressée

++ », « parfaite compréhension, intérét ++ »,

- dans 10 cas en revanche, elles concernent une mauvaise compréhension, le plus
souvent en rapport avec des troubles cognitifs : « Anosognosie avec troubles mnésiques »,
« Aphasie primaire progressive sur DTA », « DTA évoluée, réponse de sa femme », « Difficulté
a appréhender la complexité », « Troubles cognitifs + faible niveau culturel », « Troubles
cognitifs trop séveres », « barriére de la langue + troubles cognitifs », « n'intégre pas le

contexte », « trop dégradée », « Mari oui, elle mal compris »
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- dans 3 cas il est fait mention de I'accompagnant, souvent pour indiquer une meilleure
compréhension de sa part : « Mari oui, elle mal compris », « DTA évoluée, réponse de sa

femme », « Accompagnant plus réceptif »

- enfin dans 4 cas il est noté une opposition du patient envers l'interlocuteur ou le
sujet : « En refus de tout, dépression ++ », « Ne se sent pas concerné », « Ne souhaite pas en

parler », « Patient psy en refus »

Réponses au questionnaire a distance
Sur les 41 patients d’accord pour étre rappelés, 19 n’ont pu étre joints, soit parce que

jugé trop dégradés initialement, soit parce qu’ils n"ont pas répondu au téléphone aprés au
moins 3 appels.

Parmi ceux ayant pu étre interrogés, 45,5 % se souvenaient avoir eu une information
sur les DA au cours de leur consultation au CEGERM. Vis-a-vis de la question 3, 31,8 % des
patients disent avoir rediscuté des DA avec leur entourage, 1 seul patient (4,5 %), en avait
rediscuté avec son entourage et avec son médecin traitant, aucun n’en avait rediscuté avec
simplement leur médecin traitant. 36,4 % des patients interrogés envisageaient la rédaction
de leur propre DA dans un délai rapide, voir méme étaient en train de le faire au moment de
I"appel. Les réponses au questionnaire a distance sont rappelées dans le tableau 7. Comme
lors des questionnaires en consultation, les résultats de certaines questions (1, 3 et 4) ont été

comparés aux résultats des MMS.
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N (%) MMS p

Souvenir DA
Oui 10 (45,5) 27,2
Non 12 (54,5) 23,6 0,0068
Discussion avec entourage ou médecin
Oui (MT, entourage, les deux) 8(36,4) 26,5 0,1062
Non 14 (63,6) 24,5
Projet de rédaction
Oui 8 (36,4) 27,2
Non 14 (63,6) 24,1 0,0203

Tableau 7 : Résultats des patients au questionnaire a distance, comparés a leurs résultats
MMS.

On constate I'existence de résultats significatifs, le résultat au MMS a une influence
directe sur le fait de se rappeler du dispositif des DA mais aussi et surtout sur le fait de vouloir

les rédiger ou non.

De nouveau, le médecin appelant était invité a noter un ressenti personnel sur le
rappel téléphonique. Cela a été fait dans 9 cas a la suite de la question 2, question invitant

I'interlocuteur a donner son ressenti et exprimer ses interrogations vis-a-vis des DA :

- dans 1 cas uniguement, le patient a redemandé des informations : « Redemande info

car pas regu »,

- dans 4 cas il est noté un bon rappel et une bonne compréhension du patient : « Bien

compris », « Bonne compréhension », « Se rappelle ++ »,

- dans 3 cas il est noté un bon rappel aprés indicage ou reformulation : « Reformulation

DA », « indicage + », « reformulation »,

- enfin dans 1 cas le patient a refusé d’emblée la discussion.

Par ailleurs, le ressenti du médecin était de nouveau demandé en fin de questionnaire,

et a été recueilli pour 19 cas sur 22 patients rappelés :

38



- dans 5 cas, le médecin a indiqué une bonne compréhension: « Parfaite
compréhension, hésitation passer a I'acte », « Parfaite compréhension, réfléchit a le faire »,
« Trés bonne compréhension », « compréhension parfaite », « A compris mais pas

concerné »,

- pour 4 cas en revanche il est noté une mauvaise compréhension : « Mauvaise
compréhension », « Mauvaise compréhension, écourte la discussion » ; et dans 2 cas une
compréhension partielle : « Compréhension partielle », « Veut en rediscuter avec sa femme/

Compréhension partielle »,

- dans 3 cas il est noté un refus de discussion ou une absence compléete de souvenir de
I’entretien initiale : « Ne se rappelle pas, ne sent pas concerné », « Pas de souvenirs, refuse la

discussion, abrége++ », « Refus discussion »,

- chose positive, dans 5 cas, il est noté une réflexion sur une possible rédaction future,
voir méme une rédaction déja effectuée: « Adhésion ++ va le faire », « Parfaite
compréhension, hésitation passer a l'acte », « Parfaite compréhension, réfléchit a le faire »,

« Va le faire », « les a écrites », « réflexion en cours »

12 accompagnants sur les 61 initiaux ont pu étre joints, leurs réponses aux

guestionnaires a distance sont rappelées dans le tableau 8.
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N ( %)

Souvenir DA
Oui 9 (75,0 %)

Discussion avec I'entourage -
Oui entourage 2 (16,7)
Oui MT 0 (0)
Oui les deux 1(8,3)
Non 9 (75,0)

Projet de rédaction DA -
Oui moi 4 (33,3)
Oui entourage 0(0)
Oui les deux 1(8,3)
Non 7 (58,3)

Tableau 8 : Réponses des accompagnants au questionnaire a distance.

On constate un bon rappel spontané de l'information sur le dispositif (75 % a la
guestion 1), et également que peu d’accompagnants en ont rediscuté, seulement % environ.
Parmi ceux intéressés par la rédaction des DA, ils le sont plus pour eux méme que pour leurs

proches ayant consulté au CEGERM.

Comme pour le questionnaire patient, dans le questionnaire accompagnant, le
médecin pouvait noter les questions ou le ressenti de I'accompagnant, a la suite de la question
3, cela fut fait dans 4 cas :

- dans 2 cas le médecin soulignait une bonne compréhension : « A bien compris, ne
souhaite pas acharnement », « Bien intégré, fait pour sa meére, va le faire pour elle et son
mari »,

- dans 1 cas un bon rappel a été obtenu aprés reformulation ou indicage : « Apres
indicage »,

- dans 1 cas en revanche I'accompagnant n’avait aucune notion des DA : « Ne connait
pas DA explication donnée ». On note au passage qu’une des accompagnantes semble avoir
été tres sensible a I'information puisqu’elle a aidé sa mére a rédiger les siennes et était en

train de rédiger les siennes et celles de son mari.
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En fin de questionnaire, le clinicien pouvait également noter son propre ressenti ; ceci
fut fait a 10 reprises :

- dans 9 cas, le ressenti du clinicien était positif et évoquait une bonne compréhension :
« A compris », « Bien compris, discussion difficile découverte néoplasie récente chez son
mari », « Bon Rappel », « Bonne compréhension », « Bonne compréhension, réfléchit pour
lui », «Trés bonne compréhension », « bonne compréhension, peur de la mort en
« légume » », « treés bonne intégration »

- le cas restant ne comportait pas d’indice sur la compréhension de I'accompagnant,
en revanche, il indiquait une motivation moindre chez 'accompagnant que chez la patiente

initiale, a I'idée de rédiger ses DA : « Moins motivé que sa dame ».

Questionnaire médecins consultants

Concernant les guestionnaires réalisés avant I'étude

Six médecins consultant fréquemment au CEGERM, ont accepté de répondre au
questionnaire. Parmi eux, 33,3 % déclaraient informer parfois les patients sur les DA et 66,6 %
ne jamais les informer. Tous déclaraient n’avoir jamais été interrogés spontanément par leurs
patients ou par leur accompagnant au sujet des DA. 66,6 % des médecins interrogés avaient
déja eu un patient qui leur a spontanément dit qu’il avait rédigé des DA. En ce qui concerne la
place des DA dans les consultations CEGERM, 33,3 % des médecins pensaient que la
consultation CEGERM est un bon endroit pour aborder les DA, 50 % au contraire ne pensaient
pas ce soit le bon endroit et 16,6 % ne se sont pas prononcés. En ce qui concerne les profils
de patients chez qui il est intéressant de proposer une information sur les DA, 100 % des
médecins estimaient que cela devrait concerner les patients indemnes de troubles cognitifs
et ceux présentant des troubles légers ; 1 seul médecin (16,6 %) estimait que cela peut aussi

concerner les patients présentant des troubles modérés. Enfin concernant les commentaires
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libres, 50 % des médecins consultant au CEGERM considéraient que c’est le réle du médecin
traitant de parler des DA et un médecin considérait également un réle prépondérant de I'Etat

via des campagnes de communication a la fois nationales et dans les salles d’attente.

Questionnaire aprés étude

Seulement 4 médecins ont répondu au questionnaire post-étude. Parmi ces 4
médecins, 3 pensaient que la consultation mémoire n’est pas un endroit adapté pour aborder
les DA. Un médecin estimait toujours que cette information peut étre abordée avec des
patients indemnes de troubles ou présentant de troubles cognitifs légers ou modérés, 1
estimait que les DA ne doivent concerner que les patients indemnes de troubles cognitifs.
Trois médecins estimaient que leur opinion vis-a-vis des DA avait évoluée grace a cette
expérience ; le premier estimait que cela lui avait montré la nécessité d’en parler au patient,
le second s’était rendu compte de la difficulté d’en parler et que cela pouvait étre mal pergu,
enfin le dernier lui estimait qu’il faudrait cibler les patients a qui on en parle, essentiellement
ceux indemnes de troubles cognitifs, ce qui représente une minorité des patients vus en

consultation.

En ce qui concerne les points positifs de I’étude, un des médecins signalait que I'excuse
de I'’étude permettait d’aborder facilement le sujet des DA, un des médecins estimait que cela
a renforcé son idée d’aborder les DA en amont de la prise en charge et 2 médecins signalaient
I'importance d’en parler aupres des aidants afin d’élargir le débat et de sensibiliser les
familles. Parmi les limites, on retrouve le caractére chronophage pour 2 médecins. Un
médecin trouvait quant a lui qu’il ne faudrait pas limiter cette information aux seules

« premieres fois », et un médecin considérait que la consultation « premiere fois » n’était pas
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I’endroit adapté a la présentation des DA. Enfin, un médecin signalait également que les

troubles cognitifs et la non-compréhension des patients avaient été une limite pour lui.

TROISIEME PARTIE : DISCUSSION

La population étudiée

Le sex-ratio: Notre population était constituée de 64 % de femmes, ce qui d’apres les
dernieres données de I'INSEE est une population standard, puisqu’on note actuellement
61,09 % de femmes parmi les plus de 75 ans dans la population générale (20). Ce chiffre
semble stable, en effet en 2013 sur les 175 970 consultations « mémoires » rapportées par la

banque nationale Alzheimer, 63 % étaient des femmes (21).

La_catégorie socio-professionnelle : bien que I’Auvergne soit une région plutét rurale, on

retrouve assez peu d’agriculteurs et beaucoup d’ouvriers, d’employés et de cadres, ce qui peut
s’expliquer par la localisation urbaine des consultations. De plus, bien que la consultation soit
ouverte a tout le Puy De Déme, il est parfois difficile pour un patient rural de se rendre a la

consultation.

Le profil cognitif de la population inclue retrouve 30,0 % de MMS < 21. C’est-a-dire qu’un

patient sur trois présentait déja des capacités cognitives altérées et/ou un niveau socio
culturel trés bas. L'inclusion de ces patients, qui aurait pu étre discutable, a permis cependant

de travailler sur la question du « seuil cognitif de compréhension sur les DA ».
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Par ailleurs il existe une dimension non prise en compte dans la fiche d’inclusion, a savoir la
religion. Il aurait été intéressant de savoir si cette derniére avait une influence sur l'intérét

porté aux DA.

L’age moyen (81,6 ans) : il témoigne du recrutement tardif de cette consultation, lié sans
aucun doute a son fléchage « gériatrique » (ce qui n’est pas le cas de celle de neurologie du
CHU de Clermont Ferrand). D’autres consultations de dépistage, avec un recrutement de
patients plus jeunes, auraient sans aucun doute donné des résultats meilleurs en termes
d’impact de I'information des DA. A titre d’exemple, en 2013, sur les 175 970 patients ayant

bénéficiés d’une consultation mémoire, la moyenne d’age était de 77,2 ans +/- 12 ans (21).

Intérét de I'information sur les DA

75 % des patients ne connaissent pas les DA

La premiére partie de I'étude, qui se déroulait en consultation, s’intéressait plus
particulierement aux connaissances des DA et a 'intérét que leur porte la population ciblée.
Premiére information, 75,4 % de nos patients avouaient ne pas du tout connaitre les DA, ce
malgré la documentation qui leur a été envoyée avant la consultation, les affiches en salle
d’attente, et les campagnes médias du gouvernement vis-a-vis des lois Léonetti. Ce résultat
peut étre comparé a d’autres études précédemment menées, on peut par exemple citer
I’étude BVA Les directives anticipées, le regard des fran¢ais et des médecins généralistes de
février 2018, qui a interrogé 964 francais de plus de 50 ans. Cette étude retrouve un résultat
de 42 % de personnes connaissant les DA (plus précisément 23 % qui connaissent le terme
mais ne I'expliquent pas et 19 % qui I'expliquent sans probléme) (9). La thése du Dr Sonia

Ayllon-Milla en 2015, intitulée Impact d'une intervention bréve sur les directives anticipées et
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la personne de confiance aupres de patients consultant en médecine générale, présente
également les résultats d’une étude proche de la nétre, avec réalisation d’un questionnaire
sur les DA et la personne de confiance, puis réalisation d’'une information et nouveau
guestionnaire a distance mais dans un contexte de médecine générale. Dans cette étude, il
est fait mention de 18,8 % de la population étudiée qui connaissait les DA avant information
(22). Dans I'étude Directives anticipées dans la relation médecin—malade : points de vue de
patients, qui s’intéresse aux DA auprés des patients suivis en hopital de jour d’oncologie,
25,8 % des patients connaissaient les DA sans information préalable (23). Les chiffres des deux
dernieres études sont plus en adéquation avec la nétre, comparé a I'étude de BVA. Cela peut
peut-étre s’expliquer par la différence de puissance entre I'étude BVA, notre étude et celles
citées ensuite. En effet, 964 personnes ont été inclues dans I'étude BVA contre 61 dans la
notre, 58 dans la thése du Dr Ayllon-Milla et 31 dans I’étude d’oncologie. Par ailleurs on peut
également citer un article de 2012, nommée quelle utilité des directives anticipées pour les
médecins , interrogeant des patients de plus de 75 ans sur leurs connaissances des DA « En
moyenne, 90 % des personnes interrogées ont dit n’avoir jamais entendu parler des directives
anticipées avant I'entretien »(24) On note tout de méme une légere amélioration depuis 2012
et ce résultat de 24,59 % de personnes connaissant les DA semble en adéquation avec les
données de la littérature actuelle.

Néanmoins, il demeure qu’une large partie des populations interrogées dans les
différentes études ne connait pas les DA et ce malgré 14 ans d’existence en France et une
réévaluation récente en 2016. Pour expliquer ceci on peut notamment se poser la question
de la portée des campagnes média nationales du gouvernement. C’est d’ailleurs une des
raisons que retient le groupe REQUIEM dans son article Directives anticipées : si peu d'usage,

expliquez-nous pourquoi ? publié en 2018 dans lequel les auteurs affirment « A |'origine de
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I'absence d'information des personnes peuvent étre distinguées : d'une part, la faible
communication réalisée par les pouvoirs publics, d'autre part, le défaut de dispensation de
renseignement par les cliniciens ». Le groupe REQUIEM incrimine donc la communication du
gouvernement mais aussi les médecins eux méme (10), chose poursuivie par le député Eric
Alauzet qui, en 2017, alertait le Ministére des solidarités et santé sur le fait que les
établissement de santé n’avaient pas actualisé leurs documentation publique vis-vis des DA
et n’auraient pas non plus relayé la campagne d’information destinée aux professionnels de
santé (25). Néanmoins I’étude BVA pondere un peu cela, notamment vis-a-vis des campagnes
nationales, en affirmant que 88 % des patients au courant des DA le sont grace a ces

campagnes (9).

Apres information, prés de 40 % des patients se sentent concernés par les DA

38,98 % des patients de notre étude se disaient concernés par les DA. Dans les études
précitées il n’y a pas de comparaison existante ; en revanche il y est question de I'intérét porté
aux DA, qui est une donnée proche de celle-ci. Ainsi dans I'étude de BVA, 77 % de la population
est intéressé par les DA (9), contre 86,2 % dans la these en médecine générale (22).
Cependant, ces chiffres n’expriment que l'intérét vis-a-vis du dispositif et non lI'intérét pour
soi, qui est une donnée plus proche du fait de se sentir concerné. Cette donnée est néanmoins
disponible pour la thése de médecine générale et tombe a 50 % (la plupart des patients
déclarant ne pas se sentir concernés). On peut également citer de nouveau I'étude de I’"hopital
Cochin : « Aprés avoir été informées de leur finalité, elles étaient 83 % a exprimer qu’elles
n’étaient pasintéressées. Les raisons alléguées pour expliquer ce désintérét étaient pour42 %
d’entre elles qu’elles ne se sentaient pas concernées » (24)On ne retrouve pas de

correspondance entre nos chiffres et ceux de la littérature, néanmoins on semble se
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rapprocher de la population étudiée en médecine générale. Par ailleurs on peut également se
demander si les personnes agées ne se sentent tout simplement pas concernées par les DA,
chose que semblait retrouver I'étude de 2012.

Par la suite nous avons étudié les résultats de la question 2 vis-a-vis des MMS moyens.
Il n’en ressort pas de résultats significatifs, néanmoins on remarque que les patients se sentant

concernés par les DA ont un MMS moyen plus élevé que ceux ne se sentant pas concernés.

Les patients considérés par le médecin comme ayant compris ont un MMS moyen

supérieur a ceux n’ayant pas compris.

Les médecins consultants ont jugé qu’un tiers des patients inclus avaient bien compris
les DA par. Ce chiffre peut interpeller par sa faiblesse, mais plusieurs facteurs peuvent
I’expliquer : tout d’abord on s’intéresse |a a une population dite « fragile », dont 1/3 a un MMS
< 20 ce qui peut perturber la compréhension, par ailleurs 1/3 des patients ne se sentant pas
concernés, ils ont probablement moins écouté et donné I'impression au médecin clinicien de
ne pas l'avoir compris, on peut également remettre en question la qualité de notre
information donnée au patient. Nous avons également étudié la distribution des MMS vis-a-
vis du jugement du médecin a la question 4. Il en ressort qu’il existe une différence trés
significative (p<0,001) entre les MMS des patients considérés comme ayant bien compris
(MMS moyen a 27) et ceux n’ayant pas compris (MMS moyen a 19,93). Cela souligne

I'importance d’'un MMS élevé pour la bonne compréhension.

Seuls 2 patients (3,3 %) avaient déja rédigé leurs DA

Dans notre étude, 2 patients nous ont indiqué en début d’entretien qu’ils avaient déja

réalisé des DA, ce qui représente 3,3 % de notre échantillon. Rappelons qu’en France, le taux
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de rédaction des DA est estimé depuis 2012 a environ 2,5 %, ce qui semble en accord avec
notre population. Comparativement dans la these de médecine générale, le taux de rédaction
initial était de 1,7 % (22) contre 0,31 % pour I’étude se passant dans un HDJ d’oncologie alors
gu’on pourrait penser que les patients d’oncologie sont plus informés. Enfin I'étude BVA
retrouvait un taux de 11 %, ce qui semble clairement démesuré par rapport a la population

générale (9,23).

Connaissance a distance et pertinence de I'information

Dans notre étude, 20 patients ont été exclus entre la consultation et le rappel, soit
parce qu’ils refusaient d’étre rappelés, parce qu’ils étaient secondairement jugés trop
dégradés, ou parce qu’au contraire, ils avaient déja rédigé leur DA. Sur les 41 patients restants,
une patiente est décédée avant d’étre rappelée. Vingt-deux patients ont pu étre joints sur les
40 (soit 55 %, ou 34 % des 61 patients initiaux). A titre de comparaison, pour sa these, le Dr
Ayllon-Milla avait réussi a joindre 70 % de ses patients (22), cependant, nous nous attendions
a un grand nombre de perdus de vue. Une des raisons a cela, peut étre que certains patients
inclus ayant rempli le premier questionnaire n’auraient surement pas dd étant donné qu’ils
ont été exclus secondairement de [I'étude. L'uniformité des inclusions inter-médecin
consultant est concernée ici, un médecin peut choisir d’inclure un patient quand son confrere
I"aurait exclu d’emblée. En ce qui concerne le nombre de rappels, étant donné qu’il s’agit de
rappels téléphoniques, il existe toujours un risque élevé que les personnes ne décrochent pas,
d’autant plus dans une population agée, soit parce qu’elles n’entendent pas le téléphone, soit
parce qu’elles filtrent les appels en raison du nombre important de démarchage téléphonique
dont elles sont victimes, soit parce qu’elles sont tout simplement indisponibles au moment de

I'appel. Pour s’affranchir de cela, nous avons essayé de joindre chaque patient a 3 reprises a
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des heures et jours différents. Au bout de 3 appels manqués, nous les classions perdus de vue.
Cependant, si I'on ajoute les accompagnants joints, nous disposons de données dans 29 cas,

ce qui reste honorable pour ce type d’étude.

Plus d’un mois plus tard, prés de 55 % des patients ne se souvenaient plus avoir recu une

information sur les DA

Lors du rappel téléphonique, 54,5 % des patients interrogés ne se souvenaient pas
avoir recu une information sur les DA ni ce qu’étaient précisément les DA. A titre de
comparaison, dans le travail de theése similaire réalisé en médecine générale, lors du rappel
48,8 % donnaient une définition parfaite des DA et seulement 21,9 % n’avaient aucune notion
des DA, les autres ayant formulé des définitions incorrectes (22). Ces chiffres sont
relativement éloignés des notres mais peuvent s’expliquer par la différence de population
étudiée : nous avions choisi une population présentant des troubles cognitifs, quand I'autre

étude les a exclus, ce qui a pu tirer vers le bas nos résultats.

L’intégration de I'information a distance (souvenir des DA) a été possible pour des patients
dont le MMS moyen est de 27,2 (le plus bas est de 25, le plus haut est a 30) (contre 23,5

pour les autres).

En indexant le questionnaire de rappel sur les résultats du MMS, il apparait qu’un seuil
élevé de MMS était nécessaire a une bonne compréhension de I'information sur les DA. En
effet notre étude met en évidence le fait qu’il existe une différence significative (p=0,0068) de
MMS entre les personnes se souvenant avoir recu une information sur les DA (MMS = 27,2) et

celles ne s’en souvenant pas (MMS = 23,58). Cette différence est logique, le MMS étant un
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test de la mémoire et notre question faisant appel a la mémoire des patients. Néanmoins cela
montre également que pour appréhender et retenir le concept de DA, un MMS élevé semble
nécessaire.

Par ailleurs, parmi les patients rappelés, environ un tiers en avait rediscuté soit avec
leur entourage, soit avec leur entourage et leur médecin traitant. Comparativement en
médecine générale (22), apres information, 56,1 % en avait rediscuté avec leurs proches et
4,9 % avec leur médecin traitant. Des différences qui ont plusieurs explications, la thése de
médecine générale traite indépendamment de DA et de personnes de confiance. Ainsi, on ne
connait pas la part de patients qui a discuté uniquement de DA avec son entourage ou MT.
Par ailleurs, la premiere partie de notre étude avait montré un intérét moindre de notre
population pour les DA par rapport a la population de médecine générale, ce qui peut

expliquer que notre population en ait moins reparlé ensuite.

Envisager la rédaction a été possible pour des patients dont le MMS moyen était de 27,3

(le plus bas était de 25, le plus haut de 30) (contre 24,1 pour les autres).

Notre étude a montré un autre résultat significatif (p=0,0203) : il existe bel et bien une
différence de MMS entre les personnes désirant rédiger, ou ayant déja rédigé, leurs DA (MMS
= 27,3) et celles n’ayant pas l'intention de le faire (MMS = 24,1). Un MMS élevé est donc
associé a une probabilité plus forte de comprendre et de retenir le concept de DA mais aussi
de les rédiger. En revanche, ce résultat ne permet pas d’établir un seuil MMS a partir duquel
les patients étaient ou pas sensibles a notre information sur les DA. Ceci améne néanmoins a
reconsidérer le caractére systématique de cette information en consultation mémoire. En
effet, puisqu’il semble qu’'un MMS élevé soit fortement corrélé a la compréhension et a la

rédaction des DA, on peut légitimement douter de la portée d’une telle information chez un
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patient qui viendrait consulter pour la premiére fois mais avec des troubles neuro-cognitifs
avancés. |l apparait compliqué d’établir un profil type de patients pouvant bénéficier de cette
information, néanmoins, notre étude montre que cette information est plus pertinente pour
les personnes indemnes de troubles cognitifs. |l est important de noter qu’un MMS parfait ne

présage pas forcément d’absence de troubles cognitifs.

L'information sur les DA semblait avoir un impact plus important sur les accompagnants

que les patients

En ce qui concerne le rappel des accompagnants, méme s'’ils ont été peu nombreux a
répondre, 75 % se souvenaient des DA, chiffres proches des données retrouvées en
population de médecine générale. Cela nous permet de penser que dans une population
considérée comme dénuée de troubles cognitifs, notre information était pertinente et
adaptée. On constate la encore que peu d’accompagnants en ont rediscuté bien qu’un tiers
aient déclaré étre intéressé par la rédaction, ou les avoir déja rédigées. Il est d’ailleurs
intéressant de constater que c’est majoritairement pour eux-mémes que les accompagnants

s’'intéressaient aux DA plus que pour leur proche.

Données non quantitatives

Commentaires patient et médecin au moment de la consultation

Peu de données sont disponibles pour la question 1 du questionnaire consultation
permettant au médecin consultant d’indiquer les réactions éventuelles du patient.-On y note
simplement les 2 personnes ayant déja réalisé des DA et celle ayant répondu connaitre

vaguement les DA.
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Il apparait que I'impression clinique du médecin sur la compréhension du malade est bien

corrélée avec un MMS élevé et I'intégration effective de I'information a distance

A la lecture brute des résultats, il ressort une impression globalement négative de la
compréhension des patients vis-a-vis de I'information qu’on vient de leur délivrer. Faut-il
remettre en cause la qualité de notre information ? Est-ce un biais de sélection des
annotations ? Les médecins consultants ont-ils plutét tendance a retenir le négatif que le
positif ? En fait, sur 27 questionnaires annotés, on dispose d’une dizaine de commentaires,
indiquant une mauvaise compréhension, la plupart du temps due a des troubles cognitifs trop
importants selon les médecins. On a donc bien une estimation proche d’1/3 de mauvaise
compréhension, finalement cohérente avec les réponses des médecins a la question 4 du
questionnaire.

Ici encore, il ressort que les troubles cognitifs avancés ou non sont un frein a la bonne
appropriation des DA.

Dans 3 cas la compréhension de I'accompagnateur était mentionnée. Pour avoir moi-
méme mené certaines de ces consultations, il m’est effectivement arrivé de percevoir plus
d’intérét et d’écoute chez 'accompagnant que chez le patient, souvent lorsque les patients
étaient amenés par leurs enfants. De plus, il n’était pas rare que ce soit I'accompagnateur qui
relance la discussion et demande des précisions, souvent au travers de I'exemple de Vincent
Lambert.

Enfin on retrouve 4 cas ou le patient a refusé la discussion. Plusieurs raisons peuvent
expliquer cela. D’une part la question du devenir et de la fin de vie n’est pas toujours facile a
aborder et peut amener certains interlocuteurs a se braquer. D’autre part, nous avions décidé
d’aborder les DA en fin de consultation. Les consultations mémoires sont des consultations

trés longues qui durent en général 1h, au cours desquelles le patient est amené a se livrer. Le
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médecin lui demande énormément d’informations sur sa vie personnelle et son mode de vie,
puis lui fait réaliser des tests cognitifs qui souvent le déstabilisent et lui font prendre
conscience de certains troubles cognitifs. Ainsi, on peut aisément comprendre qu’au bout

d’une heure, le patient fatigué puisse refuser d’aborder le sujet des DA.

Commentaires patient et médecin au moment de I'entretien téléphonique

En ce qui concerne les rappels téléphoniques, que ce soit en milieu ou en fin de
questionnaire, on note plus de réactions positives, le plus souvent pour souligner une bonne
compréhension ou indiquer un bon rappel aprés indicage. Cela signifie que I'information,
méme si elle n’est pas retenue, est au moins assimilée et facilement mobilisable auprés du
patient. Ces observations ne semblent néanmoins pas corrélées aux réponses obtenues a la
question 1 du questionnaire de rappel puisqu’il en ressort que seulement 45 % des patients
se souvenaient de l'information. Il existe peut-étre la aussi un biais de sélection des
annotations. En effet les rappels ont été effectués par les deux médecins investigateurs
principaux qui étaient trés impliqués et trés intéressés par I'étude, ce qui a pu les encourager
inconsciemment a noter majoritairement des informations positives renforcant leur travail
d’information. Les entretiens téléphoniques ont parfaitement confirmé I'impression qu’une
majorité de patient n’avait pas intégré I'information lors de la consultation, mais aussi que la
minorité qui avait bien adhéré au premier contact avait poursuivi la réflexion a distance. Le
fait que 5 personnes aient déclaré étre en train de rédiger leur DA au moment de I'appel en
est la preuve. Un patient sur les 5 avait notamment terminé la rédaction de ses DA, et il est a
noter qu’il avait été classé comme ayant eu une parfaite compréhension au moment de la
consultation. Ceci confirme une nouvelle fois, et cela parait logique, qu’il est nécessaire d’avoir

trés bien compris le concept pour pouvoir intégrer pleinement I'information et rédiger ses DA.
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En ce qui concerne les accompagnants, les annotations des médecins indiquent une
trés bonne compréhension globale. Le sujet intéresse et fait réfléchir puisque la encore, une
grande proportion des accompagnants nous a indiqué envisager la rédaction des DA. On note
aussi le cas d’un des patients, pour lequel I'information fournie a amené I'ensemble de la
famille a réfléchir au DA. Ces informations corroborent I'analyse quantitative et la conclusion
selon laquelle lorsqu’on s’intéresse a une population générale supposée sans troubles
cognitifs, il est pertinent de dispenser une information sur les DA et cette information conduit

a une réflexion.

Retour de questionnaire des médecins consultants

Avant |'étude :

L'information sur les DA n’est pas intégrée en routine a la consultation mémoire. Les
médecins suggérent de réserver cette information aux patients indemnes de troubles

cognitifs et qu’elle soit plutot présentée par le médecin traitant.

La moitié des médecins consultants a répondu au questionnaire.

On constate que les médecins sont effectivement peu nombreux a aborder le sujet des
DA en consultation mémoire, environ 33 %. Ce manque d’information ne se retrouve pas
uniguement dans les consultations mémoires, mais plus généralement dans le reste du corps
médical, comme le montre I'article de 2018 intitulé Directives anticipées : si peu d'usage,
expliquez-nous pourquoi ? On y retrouve aussi ce manque d’implication des médecins et les
auteurs tentaient de I’expliquer ainsi : « Cependant, les fondements de I'absence d'implication
des médecins dans la diffusion de l'information concernant I'existence et l'usage éventuel des

directives anticipées reste incertain. Les rapports précédemment cités soulignent que la prise
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en charge de la fin de vie constitue une « préoccupation des acteurs de terrains » soulignant
la volonté des professionnels de santé d'assurer une qualité de soins et d'assistance des
patients dans les situations les plus délicates de la vie. La volonté reconnue des médecins
cliniciens d'améliorer la qualité de la fin de vie de leurs patients ne se traduisant pas dans les
faits par une plus grande application des DA, laisse supposer que d'autres facteurs s'y
opposent. On peut citer notamment le défaut de connaissance de la loi, la difficulté d'aborder
des sujets critiques (évolution péjorative d'une pathologie, soins palliatifs ou plus
généralement la possibilité de survenue d'une affection engageant le pronostic vital) avec les
patients ou encore le temps disponible afin de permettre une communication satisfaisante et
une information de qualité, plusieurs argument qui peuvent expliquer le fait que les médecins
n’abordent pas systématiquement ce sujet (10).

Avant I’étude, la majorité des médecins interrogés considérait que les DA devaient étre
proposées a des patients sans troubles cognitifs ou présentant des troubles légers. A
postériori, c’est aussi ce que semble montrer notre étude.

Enfin, nos médecins estimaient également qu’il revenait aux médecins traitants
d’aborder les premiers les DA, chose qui ressort fréquemment dans la littérature. Dans I'article
Les directives anticipées a I’hbpital : I'affaire de tous de 2017, 76 % des personnes interrogées
estiment également que c’est le réle du MT d’aborder le sujet des DA. Pour rappel, le panel
interrogé était constitué de médecins et de personnels paramédicaux. Néanmoins dans le
méme article, 76 % des personnes considerent qu’il ne faut parler des DA que dans le contexte
d’une maladie grave. Cela apparait contradictoire avec le fait de s’en référer au MT puisque,
bien qu’il soit impliqué dans la prise en charge future, le MT réalise rarement les annonces de

maladie grave (26).
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Aprées |'étude :

Les médecins consultants confirment les résultats de I’étude. Les DA s’adressent aux

patients indemnes de troubles cognitifs et a leurs accompagnants

Bien que nous ayons eu peu de retour sur les questionnaires d’aprés étude, il semble
que les médecins consultants partagent les conclusions de notre étude.

75 % d’entre eux estiment que la consultation mémoire n’est pas adaptée pour parler
des DA ; un chiffre qui a donc augmenté au cours de I'étude (66 % avant, 75 % apres).

Parmi les points qui ressortent, les médecins notent qu’il est nécessaire d’aborder ce
sujet méme si c’est un sujet délicat. Si un des médecins ayant répondu estime que c’est un
sujet qui peut étre abordé durant toutes les consultations et qui peut s’adresser a des
personnes ayant des troubles cognitifs modérés, les autres semblent au contraire aller dans
le sens de I'étude et mentionnent la nécessité d’en parler précocement, a des personnes
considérées comme indemne de troubles cognitifs. L'intérét d’en parler aux accompagnants
est également un élément qui ressort de l'interrogation a distance des médecins consultants.
Force et faiblesse de notre étude

Les faiblesses

e Seulement 21 % des patients éligibles ont été inclus sur la période d’étude (61
inclusions sur 279 consultations « premiére fois »). Le temps dédié a l'information des
médecins sur le protocole a été court et I'implication des médecins trés variable (de
beaucoup a pas du tout) avec un épuisement des inclusions qui est observé en fin de
protocole. De plus, le protocole nécessitait d’ajouter un temps d’information supplémentaire
en fin de consultation, ce qui n’a pas toujours été possible sur des consultations déja

longues : des patients n’ont donc pas été inclus faute de temps.

56




e les sujets inclus n’ont pas forcément été destinataires du courrier de
convocation qui a pu étre intercepté par un aidant. De fait, I'information sur les DA n’a sans
doute pas toujours été lue par le patient préalablement a la consultation.

e La qualité de lI'information donnée était sans doute variable d’un médecin a
I'autre selon le déroulement de la consultation, le profil du patient et I'implication du
médecin. On peut penser que les deux médecins investigateurs ont procédé a une
information plus aboutie et ont réalisé plus d’inclusions en proportion.

e Par dilleurs, il n’est pas garanti que le recueil des réflexions des patients ait
été exhaustif, comme le montre la majorité de réactions négatives notées pour les médecins
consultants contrairement a la majorité de réactions positives relevées par les médecins
investigateurs principaux.

e De plus I'étude étant monocentrique, dans un centre recevant uniquement
des personnes de plus de 75 ans, la population n’est pas complétement représentative d’une
population consultant en centre mémoire.

Les forces

e C(’est la premiére étude a notre connaissance qui s’intéresse a la question des
DA dans le cadre des consultations dites « mémoire ».

e Malgré le petit échantillon étudié, I’étude a permis de tirer des enseignements
assez clairs sur ’hypothése de travail. Elle invite a reconsidérer les recommandations de
I’HAS qui suggérent d’évoquer systématiquement les DA en consultation mémoire. Notre
travail révéle que la plupart des patients dgés vus en consultation n’ont pas la capacité
d’intégrer linformation sur les DA. Une information systématique parait donc peu
pertinente. Par contre, I'étude permet d’identifier que la minorité de patients qui avait été
réceptive a l'information avait les MMS les plus élevés. On peut donc affirmer que les
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patients indemnes de troubles cognitifs (MMS = 30, méme si c’est un critére non suffisant
pour étre qualifié de « normal ») sont ceux qui sont le plus a méme de recevoir une
information sur les DA et devraient alors bénéficier de cette information lors de leur
consultation. Cependant, I’étude suggére aussi que les patients avec des MMS > 25 et classés
« a risque d’évolution vers une maladie neuro cognitive » (patients MCI), mais conservant
une bonne capacité de jugement, pourraient et devraient bénéficier de cette information.

e Enfin, ce travail a révélé que les aidants et accompagnants avaient été
relativement sensibles a cette information sur les DA et qu’ils avaient pu étre moteurs dans
la rédaction des DA pour leur proche, mais aussi pour eux-mémes. Ainsi, lorsque le médecin
juge utile d’informer son patient sur les DA, il parait important d’associer I’entourage a la

démarche.
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CONCLUSION

La délivrance d’une information sur les directives anticipées au cours de la consultation
mémoire fait partie des recommandations de la Haute Autorité de Santé. La place de cette
information au sein des consultations fait débat dans un contexte ol soignants et patients
semblent globalement peu informés sur le sujet.

Cette étude confirme le peu de connaissance du dispositif de la part de la population,
mais également pour certains leur peu d’intérét. Alors qu’en miroir, on constate que
nombreux sont les cas ou les médecins aimeraient pouvoir s’appuyer sur des directives
anticipées.

Il apparait dans ce travail que cette information a fait progresser la réflexion de
certains patients et des accompagnants qui ont été sensibles au principe de directives
anticipées.

Cependant, I'étude semble démontrer de maniére significative que cette information
devrait électivement s’adresser a des patients totalement indemnes de troubles cognitifs, ou
ayant un tres bon MMS (en général supérieur a 27), ce qui remet en question sa place au sein
de cette consultation.

I ne semble donc pas pertinent de généraliser I'information sur les directives
anticipées a tous les patients de consultation, mais de la proposer au cas par cas, en particulier

lorsque les capacités cognitives sont encore préservées.
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ANNEXES

Annexe | : Demande de consultation mémoire au CEGERM de Riom

Centre Hospitalier Guy Thomas

Lo J  DEMANDE DE CONSULTATION C”u ALdLL
0 UNIVERSITAIRE
LA MEMOIRE T
Nom du patient : Médecin Traitant :
Prénom : Date de la demande :

Date de naissance :

Autres médecins intervenant dans la prise en charge :

Aides a domicile :

O Famille O IDE O Aide-ménagere
O Portage des repas O Aide-soignante O Téléalarme
Demande APA: QO oui Q non Q en cours

Inscriptions de sécurité en EHPAD:. QOoui Onon

Motifs de la demande :

U Troubles de la mémoire U Troubles du comportement O Evaluation
gériatrique
U Trouble de la marche et chutes O Troubles de 'humeur O Altération de

|’état général

Origine de la demande de consultation: QO Ppatient Q Entourage O MT

Histoire de la maladie :

ATCD Médicaux:
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O Troubles moteurs/chutes a répétition, nombre dans I'année :
O Syndrome d’apnée du sommeil: O oui O non
O Troubles psychiatriques (lesquels et suivi antérieur ?)

Poids actuel : Poids de référence :
Désignation d’une personne de confiance : Q oui Q non
Rédaction de directives anticipées : Q oui Q non

Traitement actuel : (Merci de le préciser ou de joindre la derniere ordonnance)

Modification récente du traitement: Compliance au traitement: O
oui O non

Caractéristiques de la plainte

Plainte mnésique: U oui O non

Sioui: O récente O ancienne/ QO progressive O brutale

Date d’apparition des troubles : Evénement précipitant :
Conscience des troubles: 0 oui U non
Sévérité des troubles : Q légére O modérée O sévere

Modification du comportement :

O Anxiété U Dépression U Troubles du sommeil U Euphorie

O Agitation U Agressivité O Désinhibition QO Hallucinations
O Idées délirantes [ Apathie U Déambulation

U Troubles alimentaires (grignotage...) U Négligence (vestimentaire) O Autres :

Sentiment d’épuisement de I'entourage: O oui O non

Autonomie

Activités de la vie quotidienne : (1=autonome, %4=aide partielle, O=aide totale, X=je ne sais pas)
Hygiéne corporelle: (01 01/2 Qo UX Habillage: Q1021200 4X
Aller aux toilettes: d10d1/2 o AX Marche: Q1 01/2 do0 dxX
Continence: d10d1/2 o AX Repas: Q1 01/2 do0 dxX

Activités instrumentales : (1=fait correctement, %= partiellement, O=ne fait pas, X=je ne sais pas)

Téléphone: Q101200 0QAX Courses: Q1012 000Xx
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Préparationdesrepas: Q1 01/2 Q0 OX Ménage: a1
Blanchisserie: d101/2000x Moyens de transport: 1
Traitement: d101/2000x Budget: a1
Diminution des activités de loisirs: 1 oui U non

Examens complémentaires déja réalisés :

TDM ou IRM : 4 oui O non
Test neuropsychologiques (MMS, 5 mots, Horloge, autres...) :0 oui O non

Résultats aux tests :

Q1/2 Qo0 UX
Q1/2 4o WX
Q1/2 404X

Merci de bien vouloir joindre la derniere ordonnance, le dernier examen biologique, ainsi que les
courriers de spécialistes qui vous semblent utiles pour la prise en charge (neurologue,

psychologue, cardiologue), clichés et compte rendu d’imagerie.

NB: Cette fiche est en cours d’évaluation. Vous semble-t-elle pertinente ? Ooui 4
non

Augmente-t-elle votre charge de travail ? Odoui 4
non

A-t-elle été remplie par le médecin traitant ? Ooui 4
non
Secrétariat consultation CEGERM TEL : 04 73 750 885 FAX :04 73 67 80 49
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Annexe Il : Courrier adressé au patient avant la consultation

Centre Hospitalier Guy Thomas

/

RIOM

4

CENTRE HOSPITALIER Guy THOMAS
79 Boulevard Etienne Clémentel
B.P 167 - 63204 RIOM Cedex
@ -0473678000

Pdle Gériatrique

Chef de Péle
Dr Jérobme BOHATIER
e-mail : j.bohatier@ch-riom.fr

Cadre supérieure de Pole

Mme Sandrine ROUSSEL
e-mail : s.roussel@ch-riom.fr

COURT SEJOUR GERIATRIQUE
(CSG A)

Dr Patrick LEDIEU
Chef de Service - Gériatre

e-mail : p.ledieu@ch-riom.fr

Médecins référents CSG A

Dr Guillaume DUCHER - PH
Dr Angeline LENAT-GUYOT - PH
Dr Julia DESBONNET - Assistante

Dr Tiphaine VERMEERSCH - Assistante

Internes CSG A
Stéphanie LAFOSSE

Eve LEBOUCHER-ROYNARD

Cadre de Santé CSG A

Mme Sandrine ZIDANE

RIOM, le

Madame Monsieur

La Loi du 02 Février 2016 a apporté de nouveaux droits pour
les patients, notamment sur la possibilité de rédiger des
directives anticipées (ci-joint un document d’information du
Ministere de la santé).

Nous vous informons que la Consultation D’Evaluation
Gérontologique et de la Mémoire (CEGERM) réalise
actuellement une enquéte a ce sujet auprés de tous les patients.

Avec votre accord, nous vous proposerons d’y participer lors de
votre prochaine consultation.

Dr. LEDIEU
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Annexe lll : Document sur les DA distribué par le Ministéere des affaires sociales et de la

santé

Fiche pratigue a destination des professionnels de la santé

LESSENTIEL

Ce que dit la loi

du 2 février 2016 :

La loi a pour objectif principal de
permettre aux personnes d'exprimer
leur volomté concernant leur fin de vie.
Cette expression de volonté, quel qu'en
soit le support, est contraignante et
s'impose aux médecins, sauf en cas
d'urgence vitale, le temps d'évaluer la
situation et lorsque les directives
anticipées lui apparaissent
inappropriées ou non conformes & la
situation médicale.

Plus concrétement pour

les professionnels de santé :
Les professionnels de santé doivent
dorénavant informer leurs patients,
qu'ils soient bien-portants ou malades,
de la possibilité de réfléchir aux
conditions et modalités de leur fin de
vie. Lobjectif est de les inciter & rédiger
leurs directives anticipées et/ou &
désigner leur personne de confiance.
Dans I'hypothése ol une personne est
hors d'état d'exprimer sa volonté, ses
directives permettent au médecin et &
I'équipe médicale, de connaitre ses
volontés.

Confronté a un patient en situation de
fin de vie et dans lincapacité d'exprimer
sa volonté, le médecin a I'obligation de
s'enquérir, en priorité, de I'existence de
directives anticipées.

Fin de Vie
du 2 février
2016

irectives anticipées

EN PRATIQUE

Qui peut écrire des directives anticipées ?

Toute personne majeure peut, i elle le souhaite, rédiger ses
« directives anticipées ». Si elle bénéficie d'un régime

de protection légale, elle doit demander l'autorisation du juge
ou, le cas échéant, du conseil de famille.

Quelle est la forme des directives anticipees 7

Il s'agit d'un document écrit qui doit &tre daté et signé avec
noms, prénoms, date et lieu de naissance. i la personne est
dans limpossibilité physique d'écrire, ses directives anticipées
peuvent étre rédigées 4 sa place. Le documnent nest
cependant valide que si deux témoains attestent par écrit,

que ce document est bien l'expression libre et éclairée de la
volonté de la personne.

Les directives anticipées peuvent étre écrites sur papier
libre, mais il est recommandé d'utiliser un modile

de formulaire. Lutilization de ce modéle n'est pas obligatoire
mais il garantit que l'expression de la volonté répond atx
conditions de validité prévues par les textes.

Quel est le contenu des directives anticipees ?

Les directives anticipées expriment, par avance, la valonté
de refuser ou de poursuivre, de limiter ou d'arréter des
traiternents, y compris le maintien artificiel de la vie, ou
de bénéficier dune sédation profonde et continue.

Quand aider a rediger les directives anticipees 7

Il nest pas nécessaire d'étre malade ou gé pour anticiper
les conditions que I'on veut pour sa fin de vie.
En cas de maladie grave et évolutive, le médecin doit suggérer

de les rédiger natamment pour formaliser les échanges
intervenus entre lui et son patient. i

La fin de vie 3
Parlons-en avant | S

V Sy
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Fiche pratique & destination des professionnels de la santé

directives anticipées

@4 EN PRATIQUE (SUITE)

Le patient peut-il changer d'avis ?

Les directives anticipées peuvent étre modifides
totalement ou partiellement, woire annulées i tout
moment et sans formalité.

0u conserver les directives anticipées pour
en garantir l'accessibilité ?

Pour que les directives et leurs modifications
éventuelles soient bien prises en compte et exécutées,
il est important d'en assurer 'accessibilité.

Les directives anticipées peuvent ainsi étre gardées
par la personng, étre confiées & une personne de
confiance désignée comme telle ou & un tiers, &tre
conservées chez le médecin, dans le dossier médical.

Il est égalernent prévu de pouvoir enregistrer les
directives anticipées dans le dossier médical partagé
(DMP) si le patient en a ouvert un.

Lorsqu'un patient rédige des directives anticipées

& I'nccasion dune hospitalisation, toutes les
informations utiles (accessibilité et personne de
canfiance) doivent ére mentionnées dans |e dossier
médical.

Lors d'une prise en charge 4 domicile ou dans une
résidence du secteur social ou médico-social,

le médecin doit recommander a son patient de lui
indiquer l'existence de directives anticipées et leur lieu
de conservation. Ces indications doivent figurer dans
le dossier médical ou le dossier d'admission.

Quelle est la portée des directives
anticipées dans la décision médicale ?

Si des directives anticipées sont rédigées,
le médecin doit les appliquer. Leur contenu prime

alors sur les avis et témoignages.

Le médecin ne peut refuser de les appliquer que
dans deux situations : en cas durgence vitale,

le temps d'évaluer la situation et lorsque les
directives anticipées lui apparaissent inappropriées
ou non conformes 4 la situation médicale.

Dans ce dernier cas, il ne peut refuser de les
appliquer qu'aprés avoir consulté l'égquipe médicale
et un confrére indépendant et avoir recueilli

le témoignage de la personne de confiance si elle a
€été désignée ou 4 défaut celui de la famille ou des
proches.

La rédaction de directives anticipées n'est pas
obligatoire. L'expression anticipée de volonté peut
également étre confiée oralement 4 la personne

de confiance désignée, ou encore & un membre de
la famille ou & un proche qui pourront en témaoigner
au moment voulu. En Fabsence de directives
anticipées, le médecin deoit donc rechercher d'autres
modes d'expression de la volonté. Cews-ci nauront
cependant pas la force contraignante des directives
anticipées ecrites.

LIENS UTILES

Le ministére des Affaires sociales et de la Santé:
http://social-sante.gouv. fr/grands-dossiers/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-frances

La Haute Autorité de Santé (HAS):

www.has-sante fr/portail/jcms/fr/les-directives-anticipees-concernant-les-situations-de-fin-de-vie

La fin de vie 3
Parlons-en avant | Sane

v gy
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Annexe IV : Questionnaire patient en fin de consultation

3 guestions sur les DA

(en début de consultation, en présence de I’'accompagnant)

Statut et nom de 'accompagnant :

« Avant de vous laisser, je me permets de vous prendre 5 min et vous poser 3 questions
dans le cadre d’une enquéte menée par I’hopital. »

1. Connaissez-vous les Directives Anticipées?

O oul Commentaires éventuels du patient :
O NON

« Dans le cadre d’'une campagne d’information du ministére de la Santé, je me propose de
vous rappeler ce que sontles Directives Anticipées. Toute personne a aujourd’huila
possibilité de rédiger des directives anticipées : ces directives vous permettent d’exprimer
votre volonté de poursuivre, limiter ou arréter des traitements qui vous concernent, pour
le jour ou votre état de santé ne vous permettrait pas de le dire vous-méme au médecin,
notamment en situation de fin de vie. Par exemple, vous pourriez écrire : « Si un jour mon
état de santé est trés préoccupant, je ne voudrais pas que I’on me maintienne en vie dans
un coma artificiel ». Le médecin a alors I'obligation de respecter votre volonté.

Je vous remets ce document qui vous explique comment le faire»

2. Est-ce que vous vous sentez-vous concerné par les Directives Anticipées ? Est-ce
que vous pensez-vous un jour les rédiger pour vous-méme ?
O oul O NON [ Ne sait pas

3. Enfin, pour compléter notre enquéte, est-ce que vous nous donnez I'autorisation
qu’un médecin vous rappelle au téléphone d’ici 1 mois pour vous parler de
nouveau des directives anticipées ?

O oul O NON

Avis du médecin consultant (A remplir apreés la consultation) :

4. Ressenti personnel sur I’adhésion et la compréhension du patient concernant
I'information sur les Directives Anticipées :
[0 Bonne compréhension
[0 Compréhension partielle
[0 Mauvaise compréhension
Réponselibre:
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Annexe V : Fiche inclusion patient

Fiche d’inclusion

(A remplir par l'instigateur)

1. Ancienne catégorie socio-pro :

2. Niveau d’étude

3. Aidant principal [ Conjoint [ Enfant [ Autres :

4. Aidant présent a la consultation O oul 0 NON
5. Barriere de la langue O oul 0 NON
6. Troubles visuels séveres O oul 0 NON

7. Comorbidités éventuelles : ATCD vasculaire, néoplasie

8. Score MMS
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Annexe VI : Mini-Mental State test

MINI MENTAL STATE EXAMINATION (M.M.S.E)

Y TS T=T Q=) I o 1= S

Niveau SOCIO-CUIEUIEl ........cooviiiiiiiiieeeecec i .

Etiquette du patient

ORIENTATION

Je vais vous poser quelques questions pour apprécier comment fonctionne votre mémoire. Les

unes sont trés simples, les autres un peu moins. Vous devez répondre du mieux que vous
pouvez.

Quelle est la date compléte d’'aujourd’NUI ? ........c.oooiiiiicieeece e

Si la réponse est incorrecte ou incompléte, posez les questions restées sans réponse, dans
I‘ordre suivant :

10oul!

1. en quelle année sommes-nous ? I___ ! 4 Queljourdumois? I___ !

2.en quellesaison? !|___ ! 5. Quel jour de la semaine ? [

3. en quel mois ? 1

Je vais vous poser maintenant quelques questions sur I'endroit ol nous nous trouvons.
6. Quel est le nom de I'Hopital ot nous sommes ? 1

7. Dans quelle ville se trouve-t-il ? 1 |

8. Quel est le nom du département dans lequel est située cette ville 2 1___ !

9. Dans quelle province ou région est situé ce département ? |__ !

10. A quel étage sommes-nousici? !__ !

APPRENTISSAGE

Je vais vous dire 3 mots ; je voudrais que vous me les répétiez et que vous essayiez de les

retenir car je vous les demanderai tout a I'heure.

11. Cigare [citron [fauteuil !
12. fleur ou [clé ou [tulipe !
13. porte [ballon [canard !

Répéter les 3 mots.

ATTENTION ET CALCUL

RAPPEL

Voulez-vous compter a partir de 100 en retirant 7 a chaque fois ?

14, 931__ !
15. 861 __ !
16. 791___ !
17, 721 !
18. 651 !

Pour tous les sujets, méme pour ceux qui ont obtenu le maximum de points, demander : «

voulez-vous  épeler le mot MONDE a l'envers » : ED N O M.

Pouvez-vous me dire quels étaient les 3 mots que je vous ai demandé de répéter et de retenir

touta I'heure?

19. Cigare [citron [fauteuil !
20. fleur ou [clé ou [tulipe !
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21. porte [ballon [canard

LANGAGE

22. quel est le nom de cet objet? Montrer un crayon.

23. Quel est le nom de cet objet Montrer une montre

24. Ecoutez bien et répétez aprés moi : « PAS DE MAIS, DE SI, NI DE ET »

Poser une feuille de papier sur le bureau, la montrer au sujet en lui disant : « écoutez bien et
faites ce que  je vais vous dire » (consignes a formuler en une seule fois) :

25. prenez cette feuille de papier avec la main droite. ! !

26. Pliez-la en deux. ! 1 27. et jetez-la par terre ». ! !

Tendre au sujet une feuille de papier sur laquelle est écrit en gros caractéres : « FERMEZ LES
YEUX » et dire au sujet :

28. «faites ce qui est écrit ».

Tendre au sujet une feuille de papier et un stylo en disant :

29. voulez-vous m’écrire une phrase, ce que vous voulez,
mais une phrase entiére. »

PRAXIES CONSTRUCTIVES.

Tendre au sujet une feuille de papier et lui demander :
30. « Voulez-vous recopier ce dessin ».

SCORE TOTAL (0 a 30) !

-

Service de Gérontologie - 10 décembre 2007. 1/2

FERMEZ LES YEUX

Phrase :
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Annexe VIl : Questionnaire patient a distance Etiquette patient

Questionnaire a distance

Questionnaire a réaliser par entretien téléphonique apreés 15 j et avant 1 mois
apres la consultation initiale.

Date: ___ / /2018

Présentation : « Bonjour, je suis Mr/Mme ..., je vous rappelle suite a votre
consultation avec le Dr.... au centre mémoire (CEGERM) a I’hopital de Riom. A
cette occasion vous aviez accepté de participer a une étude sur les Directives
Anticipées. Accepteriez-vous de prendre 15 minutes pour répondre a quelques
guestions ? »

Question 1 : Vous souvenez-vous avoir discuté des Directives Anticipées avec le
médecin lors de votre venue a la consultation CEGERM ?

Question 2 : Je vous rappelle donc c’est ce dispositif qui permet d’exprimer ses
volontés concernant la fin de vie.

Avez-vous des questions ? Y a-t-il des choses que vous n’avez pas comprises ?
Avez-vous besoin d’informations supplémentaires ? Lesquelles ?
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Question 3 : En avez-vous rediscuté avec votre entourage ou votre MT depuis ?

Question 4 : Envisagez-vous de rédiger vos directives anticipées ? L’avez-vous
déja fait ?

Question 5 : En fin d’interview, demander si 'aidant présent lors de la
consultation est disponible : si oui questionnaire « aidant ».

Analyse : Ressenti de I’examinateur sur la compréhension du dispositif
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Annexe VIl : Questionnaire accompagnant a distance Etiquette patient

Questionnaire accompagnant a distance

Questionnaire a réaliser par entretien téléphonique apreés 15 j et avant 1 mois
apres la consultation initiale.

Date: _ / /2018

Présentation : « Bonjour, je suis Mr/Mme ...., je vous rappelle suite a la
consultation avec le Dr............. au centre mémoire (CEGERM) a I’hopital de
Riom, pendant laquelle vous avez accompagné votre (mari/femme,
pére/mere....). A cette occasion vous aviez accepté de participer a une étude
sur les Directives Anticipées. Accepteriez-vous de prendre 15 minutes pour
répondre a quelques questions ? »

Question 1 : Vous souvenez-vous avoir discuté des Directives Anticipées avec le
médecin lors de votre venue a la consultation CEGERM ?

O oul O NON

Question 2 : En avez-vous rediscuté avec votre (mari/femme, pére/mere....) ou
votre médecin depuis ?

Question 3 : Je vous rappelle donc c’est ce dispositif qui permet d’exprimer ses
volontés concernant la fin de vie.

Avez-vous des questions ? Y a-t-il des choses que vous n’avez pas comprises ?
Avez-vous besoin d’informations supplémentaires ? Lesquelles ?
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Question 4 : Envisagez-vous, pour votre (mari/femme, pére/meére....) ou pour
vous-méme, la rédaction de vos Directives Anticipées ?

Analyse : Ressenti de 'investigateur sur la compréhension du dispositif
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Annexe IX : Questionnaire médecin consultant avant étude

Directives anticipées en consultation CEGERM

QMC1 (Questionnaire médecin consultant N°1)

Cher(e) collegue,

Merci de bien vouloir répondre a ce questionnaire qui interroge votre pratique habituelle en
consultation CEGERM concernant les Directives Anticipées :

1)

2)

3)

4)

5)

Lors du suivi des patients en consultation, avez-vous déja informé le patient sur son droit a
rédiger des directives anticipées ?

0O Systématiquement [ Souvent O Parfois O Jamais

Les patients vous interrogent-ils spontanément sur les directives anticipées ?

0O Systématiquement [ Souvent O Parfois O Jamais

Les accompagnants / familles vous interrogent-ils spontanément sur les directives
anticipées ?

0 Systématiquement [ Souvent O Parfois 0 Jamais

Un patient vous a-t-il déja signalé avoir rédigé ses directives anticipées ?

O Oul 0O NON O Ne sait pas

Selon vous, I'information du patient sur les directives anticipées devrait-elle faire
systématiquement partie de la consultation CEGERM ?

O Oul 0O NON O Ne sait pas
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6) Sioui, pour quel profil de patient ? (plusieurs réponses possibles)
O Sans trouble cognitif O Stade léger

0 Stade modéré 01 Stade sévere

7) Commentaire libre :
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Annexe X : Questionnaire médecin consultant apreés étude

Directives anticipées en consultation CEGERM

QMC2 (Questionnaire médecin consultant N°2)

Merci de bien vouloir réaliser un retour d’expérience concernant le travail de these sur les directives
anticipées en consultation CEGERM :

8) Selon vous, I'information du patient sur les directives anticipées devrait-elle faire
systématiqguement partie de la consultation CEGERM ?

O Oul 0O NON O Ne sait pas

9) Si oui, pour quel profil de patient ? (plusieurs réponses possibles)

O Indemne de trouble cognitif O Troubles légers
0 Troubles modérés O Troubles sévéres

10) Votre opinion (sur I'intérét des DA au CEGERM) a-t-elle évolué par rapport a celle que vous
aviez avant cette expérience ?

O oul O NON

Dans quel sens ?

11) Quels ont été pour vous les aspects positifs de cette démarche d’information ?

12) Quelles ont été pour vous les limites de cette démarche d’information ?

13) Commentaire libre :
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Annexe XI : Documentation du gouvernement a propos des directives anticipées

E,
= 4

Liberté « Egalité « Fraternité

REPUBLIQUE FRANCAISE

Directives anticipées

J’exprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.

1
Présentation?

Des directives anticipées, pour quoi faire ?

Toute personne majeure peut rédiger ses « directives anticipées » concernant sa fin de vie. C’est une
possibilité qui vous est donnée. Il s’agit pour vous d’exprimer vos volontés par écrit sur les décisions
médicales a prendre lorsque vous serez en fin de vie, sur les traitements ou actes médicaux qui
seront ou ne seront pas engagés, limités ou arrétés.

La fin de vie peut arriver aprés un accident ou a l'issue d’'une maladie grave. Dans ces circonstances,
vous serez peut-étre dans 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 sr, envisager a I'avance cette situation est difficile, voire angoissant. Mais il est important d’y
réfléchir.

Rédiger des directives anticipées n’est pas une obligation.

P u Deux modeéles 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 modeéle 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 modele A pour les personnes en fin de vie ou ayant une maladie grave

1Si 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
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- un modele B pour les personnes en bonne santé ou n’ayant pas de maladie grave.

L’utilisation d’un de ces modeéles n’est pas obligatoire. Mais elle vous est recommandée afin de
vous aider a exprimer clairement vos volontés.

P u Est-il possible d’exprimer des souhaits ou des volontés autres que les volontés de nature
médicale qui sont mentionnées dans les modeles A et B ?

Oui et la fiche numéro 3 vous est proposée a cet effet. Mais sachez que la loi a prévu que seules
vos volontés de nature médicale constitueront des directives obligatoires pour les médecins qui
s’occuperont de vous a la fin de votre vie. Par conséquent, ce que vous écrirez dans la fiche
numeéro 3 pourra étre une information utile pour le médecin, mais ce ne sera pas une directive
au sens de la loi.

P u Avec qui en parler ?

Vous pouvez en parler avec votre médecin pour qu’il vous conseille dans la rédaction de vos
directives. Il pourra vous aider a envisager les diverses situations qui peuvent se présenter en fin
de vie. Il pourra vous expliquer les traitements possibles, leur efficacité, leurs limites ou leurs
désagréments. Cela pourra éclairer votre choix.

Vous pouvez aussi vous rendre sur le site de la Haute Autorité de Santé qui donne des
informations et des conseils pour rédiger vos directives anticipées : www.has-sante.fr

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

P u Le médecin devra-t-il respecter vos directives ?

Oui, c’est la loi : le médecin de méme que tout autre professionnel de santé devra respecter les
volontés exprimées dans vos directives anticipées, s’il arrive un jour que vous ne soyez plus en
état de vous exprimer. Il ne pourra passer outre vos directives que dans les cas exceptionnels
prévus par laloi?.

Pu Aprés avoir rédigé des directives, est-il possible de les modifier ?

Oui. Les directives anticipées sont valables sans limite de temps mais vous pourrez toujours, a
tout moment, les modifier dans le sens que vous souhaitez. En présence de plusieurs directives
anticipées, le document le plus récent fera foi.

P u Ou conserver vos directives ?

Il est important qu’elles soient facilement accessibles.

2 La loi prévoit deux cas :

- Le cas d’urgence vitale. Le médecin peut alors ne pas mettre en ceuvre vos directives pendant le temps nécessaire a une
évaluation compléte de la situation

- Le cas ou les directives paraissent manifestement inappropriées ou non-conformes a votre situation médicale.
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Quel que soit votre choix, informez votre médecin et vos proches de leur existence et de leur lieu
de conservation. Ainsi, le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de la fin de votre vie
saura ou trouver vos directives afin de les mettre en ceuvre.

Si un « dossier médical partagé »3 a été créé a votre nom, il vous est recommandé d’y faire
enregistrer vos directives anticipées car elles seront ainsi aisément consultables en cas de besoin.
Parlez-en a votre médecin.

Si vous ne disposez pas d’un « dossier médical partagé », vous pouvez confier vos directives
anticipées a votre médecin qui les conservera dans le dossier qu’il a constitué a votre nom.

Dans le cas ol vous seriez hospitalisé pour une maladie grave ou dans le cas ou vous seriez admis
dans un établissement pour personnes agées, vous pouvez confier vos directives a cet hopital ou a
cet établissement. Il les intégrera dans le dossier ouvert a votre nom.

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

Dans le cas ou vous choisissez de conserver vos directives dans votre « dossier médical partagé » ou
dans un dossier médical, n’oubliez pas d’informer les proches concernés (votre « personne de
confiance » ou, dans le cas particulier prévu par la fiche 5 ci-aprés, vos témoins) que leurs noms et
coordonnées personnelles y sont inscrits. De méme, si ces dossiers mentionnent qu’une personne est
détentrice de vos directives anticipées, n’oubliez pas de I'informer que ses noms et coordonnées
personnelles y sont inscrits.

L’essentiel, répétons-le, est que vous informiez votre médecin et vos proches que vous avez rédigé
des directives anticipées en leur indiquant ou elles sont conservées. Ainsi vous serez assuré que,
lors de votre fin de vie, vos volontés seront respectées.

Bien entendu, dans tous les cas, méme si vous n’avez pas rédigé de directives anticipées, le médecin
qui s’occupera de vous lors de votre fin de vie aura le devoir de faire tout son possible pour vous
éviter de souffrir.

%k %k k kk

Les fiches ci-jointes vous proposent aussi de désigner votre « personne de confiance », si vous ne
I’avez pas déja fait. (Cf. fiche 5 ci-apres).

3 Le dossier médical partagé est un dossier numérisé qui peut étre créé, avec votre consentement, afin de recueillir les
informations médicales vous concernant. Si vous avez décidé de le créer, il est géré par I'assurance maladie. Pour plus de
précisions, parlez-en a votre médecin.
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2

Mon identité

NOM BT PrNOMS .ottt ettt ettt ettt e teete st et et e st et et e st eseseetessese st e bessesessesbessesesbensessesessaneas
NE() 1€ ¢ vt T

DOMICHTIE(E) @ & weveeeeeeteieeeetec ettt ettt ettt ettt teete et et eteebe b eteebe b ets et esseseebesbassessetssbessessetesbessetssrennas

Si je bénéficie d’'une mesure de tutelle au sens du Chapitre Il du titre Xl du livre 1°*" du code civil :
- j’ai I'autorisation du juge 1 Oui [ Non
- du conseil de famille 1 Oui 1 Non
Veuillez joindre la copie de I'autorisation.
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3

Informations ou souhaits
gue je veux exprimer en dehors de mes directives anticipées figurant

sur la fiche 4 ci-apres

Si je pense que, pour bien comprendre mes volontés exprimées dans I'un des modeles ci-apres, le
médecin qui s’occupera de moi lors de ma fin de vie doit connaitre :

e certaines informations (par exemple sur ma situation personnelle, ma famille ou mes proches)

e certaines de mes craintes, de mes attentes ou de mes convictions (par exemple sur la solitude et
la douleur en fin de vie ou sur le lieu ou je souhaite finir mes jours),

Je les écris ici :

Faitle .o, = TR

Signature
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4

Mes directives anticipées
Modele A

=> =»Je suis atteint d’'une maladie grave

=>=>Je pense étre proche de la fin de ma vie

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure de
m’exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1° a propos des situations dans lesquelles je risque de me trouver (par exemple, situation de coma en
phase terminale d’une maladie).

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

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire I'objet.

La loi prévoit gu’au titre du refus de I'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris ou
étre arrétés s’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien
artificiel de la vie.

»u Jindique donc ici si jaccepte ou si je refuse qu’ils soient entrepris, notamment :

e Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) : ......cccccoeveeeeeeeceveeececeeee, .
Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyse rénale : .........ccccooevveieeiciccecnenee.

e Uneintervention ChIirUrGICale @ ...ttt ettt sttt .

Pu Si ces actes ou traitements ont déja été entrepris, j'indique ici si j'accepte ou si je refuse gu'’ils
soient arrétés notamment :

e Assistance respiratoire (tube PouUr reSPIrer) & .......ccceeieieeceieecceeeee e o

DHAIYSE FENAIE : ...t sttt et ettt e bt te b e s te b e b et eteebe s b et eteetesrennas o
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Alimentation et hydratation artificielles @ ..o .

Pu Enfin, si mon médecin m’a parlé de maniére plus précise d’autres actes ou traitements qui
pourraient étre entrepris ou maintenus compte tenu de la maladie dont je suis atteint, j'indique
ici ceux dont j'accepte ou ceux dont je refuse la mise en ceuvre ou la poursuite :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d’arrét des traitements qui me maintiennent artificiellement en vie, j'indique ici si je veux ou
non bénéficier d’'une sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur, c’est-a-
dire d’un traitement qui m’endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu’a mon déceés :

Signature
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Mes directives anticipées
Modele B

=> =>Je pense étre en bonne santé

=>=>Je ne suis pas atteint d’une maladie grave

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure de
m’exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :
1° a propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que |’'on continue a me maintenir

artificiellement en vie (par exemple traumatisme cranien, accident vasculaire cérébral, etc..
entrainant un « état de coma prolongé » jugé irréversible).

Jindique 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 ou je ne pourrais plus communiquer avec
mes proches :

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire I'objet.

La loi prévoit qu’au titre du refus de |'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris ou
étre arrétés s'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien
artificiel de la vie.

Jindique donc ici si j'accepte ou si je refuse de tels actes (par exemple : réanimation cardio
respiratoire, assistance respiratoire, alimentation et hydratation artificielles, etc.) :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d’arrét des traitements qui me maintiennent en vie, j'indique ici si je veux ou non bénéficier
d’une sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur, c’est-adire d’un
traitement qui m’endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu’a mon déceés :

Signature
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5

Cas particulier

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

Témoin 1 : Je soussigné(e)
NOM BT PrENOMS : ..ottt ettt ettt ettt et et e s b e teeteete st eteebe s essetesseseebessessebasbessessebeebesseseetesseseatesesens
QUUANITE .ottt ettt bbbttt b et e b e At bbb eb et s bete b ete s ebe bt ene b ebete et etensebesens

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

CF CIAINEE A VL. OU VI ettt e et e et e st e e et e e eteeseaeeeaeesneeeaeeeseaeesenaeeseeeaaeeen sereesaneens

Fait1e oo, A et n

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)
NOM BT PrENOMS : o.ooviiciicieecee ettt ettt ettt et et te et e st e s eteeteebeseete st essebe st eseebesseseebessessetesbesseasebesseseebensesestensans
L0 T 13 <SR STTTTSRS

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

€1 BCIAINEE B IML. OU IMI™E L.ttt ettt et e et e e bt e ete et s e st e ebeesatesatesaessatesaeestsentsenesenens

Faitle .o, = TSP PRORROR PR

Signature
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6

Nom et coordonnées de ma personne de confiance*

Si vous ne 'avez pas déja fait, et si vous le souhaitez, cette fiche vous permet de désigner votre «
personne de confiance ». La loi prévoit que cette personne témoignera de vos volontés et parlera en
votre nom si vous ne pouvez plus vous exprimer : elle sera consultée en premier si vous n’avez pas
rédigé vos directives anticipées ou si vos directives se trouvaient difficilement accessibles au moment
ou votre médecin aurait besoin de les consulter.

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

désigne la personne de confiance suivante :

NOM BT PrNOMS .ottt ettt ettt et s e e e e teetesaese et e seseetessesestessese et e besseseeseetessesestensesestansasens
DOMICIHE() @ & oottt ettt ettt e b et ettt et b et e b et e ss et essebebes s et e s esesessebebensesesens
Téléphone privé : ......cccoveeevevieeeeeeeees Téléphone professionnel : ......cccccceevevieevccciececee

TEIEPhONE PriVE : ... Email i

P Je lui ai fait part de mes directives anticipées ou de mes volontés si un jour je ne suis plus en état
de m’exprimer :
[ Oui [0 Non

P Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :

O Oui [ Non

Faitle .o, = TSR

Votre signature Signature de la personne de confiance

4au sens de l'article L.1111-6 du code de la santé publique
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7

Modification ou annulation de mes directives
anticipées
Je soussigné(e)

NOM BT PrENOMS : ..ottt ettt ettt ettt e et e e eteete et e s ete et et eseebesseseebe s essebasbesseseebesbessesesbensassesesbeseas

P u Si vous souhaitez modifier vos directives anticipées, vous pouvez en rédiger de nouvelles et
demander a votre médecin, a I’h6pital ou a I'établissement médicosocial qui les a conservées de
supprimer ou détruire les précédentes. Si elles ont été enregistrées sur votre dossier médical
partagé, vous pouvez en enregistrer de nouvelles. Seul le document le plus récent fait foi.

»u Ou : Déclare annuler mes directives anticipées datées du ..................ccoooereveceicieceereerecnennnn.

Fait1e oo A et n

Signature

Si vous étes dans I'impossibilité d’écrire seul(e) ce document, quelqu’un peut le faire pour vous
devant deux personnes désignées comme le prévoit le cas particulier décrit au 5
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Pertinence d’une information systématique sur les directives anticipées aupres des
patients d’une consultation mémoire

Résumé :
CONTEXTE La Haute Autorité de Santé recommande d’informer les patients se présentant en
consultation mémoire sur la possibilité de rédiger ses directives anticipées, ce qui est peu fait
en pratique.
OBIJECTIF Cette étude propose d’analyser la pertinence d’une information organisée au sein
d’une consultation mémoire visant a améliorer I'appropriation des directives anticipées chez
les patients agés et d’étudier en particulier I'impact de cette information aupres des patients
avec un diagnostic d’un probable trouble neurocognitif.
METHODES Nous avons réalisé une étude de cohorte prospective interventionnelle de type
avant-apres a I'aide d’une information pré consultation et de rappels a distance.
RESULTATS 61 patients ont été inclus dans I'étude, 15% d’entre eux ne connaissaient pas les
directives anticipées avant I'étude et 32,2% ne se sentaient pas concernés. Apres étude, 45%
des patients qui ont pu étre joints et 75% de leurs accompagnants se souvenaient de
I'information. Le fait de se souvenir est corrélé de maniére significative a un haut MMS (Mini
Mental State test, p=0,0068). Un haut MMS est également corrélé a I'intention de rédiger ses
directives anticipées (p=0,0203).
CONCLUSION Cette étude montre que I'information systématique des patients se présentant
en consultation mémoire n’est pas pertinente et qu’elle doit étre réservée aux patients ne
présentant pas de troubles cognitifs ou des troubles trés légers, ce qui est finalement en

accord avec I'approche des médecins consultants au centre mémoire.

Mots-clés : Directives anticipées Gériatrie Troubles neurocognitifs

MMSE Diagnostic




