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1. Introduction

Le 24 septembre 2000, un jeune homme, Vincent Humbert, est devenu tétraplégique, aveugle
et sourd consécutivement a un accident de voiture. Ayant gardé ses capacités cognitives, il
avait demandé a plusieurs reprises son euthanasie. Ou Vincent Lambert, un infirmier, qui par
suite d’un grave accident de la route en 2008, s’est retrouvé en état végétatif chronique. Sa
famille s’est déchirée pour savoir s’il fallait continuer les soins le maintenant en vie. Cette
divergence de point de vue a donné lieu a de nombreuses poursuites judiciaires qui se
pérennisent encore malgré son déces le 11 juillet 2019 a la suite de I'arrét de sa nutrition et
son hydratation artificielles. Bien que ces deux affaires aient été fortement médiatisées. J'ai
I'impression que la population n’a pas connaissance de la possibilité de rédiger ses directives

anticipées, c’est pourquoi j’ai décidé d’en faire mon sujet de thése.

Au cours de mes études de médecine, et dans ma vie personnelle, jai été confrontée a de a
des cas de fins de vie. Notamment en réanimation, ou les soins sont lourds et ou I'on prend
en charge des patients polypathologiques, et on peut étre amené a décider une limitation de
soins. Le probléme se pose également aux urgences, parfois lors de la prise en charge de
patients en détresse vitale, dont nous ne connaissons pas les antécédents, il est nécessaire de
prendre rapidement une décision pour la suite des soins. Or sans connaitre les volontés du
patient il y a un risque de prendre une décision thérapeutique opposée aux volontés du

patient.

Tout au long de mon cursus je n’ai rencontré qu’un seul patient ayant rédigé ses directives
anticipées. Lorsque je discute de ce sujet avec mes proches je constate que les personnes qui

travaillent dans un domaine non médical, ne savent pas ce que sont les directives anticipées.
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Aussi j’ai pu échanger avec le personnel de la bibliotheque universitaire santé de Clermont-

Ferrand il s’est avéré que ces derniers ignoraient totalement notion.

Pourtant la prolifération de propositions législatives, montre la préoccupation des francais
pour ce sujet. De surcroit, le plan national 2015-2018 a mis en avant les soins palliatifs,

notamment en plagant le patient au cceur des décisions le concernant.

1.1. Justification de I'étude

En 2016, 59 % des déces survenaient dans un établissement de santé, 26 % a domicile, 14 %
en maison de retraite et 1 % sur la voie publique (1). Ces chiffres contrastent avec le souhait
des Francais. En effet 81% de ceux-ci souhaiteraient mourir a domicile (2).

Comment expliquer ce décalage ?

Les Francais sont-ils informés de la possibilité de rédiger des directives anticipées ? Savent-ils
gue ces directives anticipées s'imposent aux médecins ?

L'ignorent-ils ou ne souhaitent-ils pas en rédiger ? Peut-étre ne connaissent-ils pas ce cadre
législatif ?

Ces chiffres montrent également la progressive médicalisation de la fin de vie depuis les

années 70 qui se déroule principalement en établissement de santé.

A 'échelle mondiale, 'OMS estime que seulement 14% de la population ayant besoin de soins
palliatifs en bénéficient (3). Sur les 40 millions de personnes ayant besoin de soins palliatifs,
78% vivent dans des pays a revenu faible ou intermédiaire. Par ailleurs, 'OMS rappelle que

I'instauration précoce de soins palliatifs permettrait de réduire le nombre d’hospitalisations.
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Enfin il convient de rappeler que les soins palliatifs sont compris dans le droit de I’homme a la

santé. Mais 42% des pays membres de I'OMS n’ont pas de service de soins palliatifs.

1.2. Définitions

Directives anticipées : 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 (loi Léonetti de 2005, loi n°2005-
370) (4). Elles s'imposent au médecin, comme cela est précisé dans la loi n°2016-87 Léonetti
Claeys de 2016 (5)sauf en cas d'urgence vitale, pendant le temps nécessaire a une évaluation
compléte de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement

inappropriées ou non conformes a la situation médicale.

Obstination déraisonnable : selon la loi Leonetti n°2016-87 de 2016 (5), ce sont les actes qui
apparaissent inutiles, disproportionnés ou qui n'ont d'autre effet que le seul maintien artificiel

de la vie. Ne prenant en compte ni la dignité du patient ni sa qualité de vie.

LATA : limitation et arrét des thérapeutiques actives, c’est-a-dire la non-instauration ou la
non-optimisation d’'une ou plusieurs thérapeutique(s) curative(s) ou de suppléance des

défaillances d’organes, dont la conséquence peut étre d’avancer le moment de la mort.
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Personne de confiance : Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance
qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-
méme serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette
fin. Elle rend compte de la volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur tout autre
témoignage. Cette désignation est faite par écrit et cosignée par la personne désignée. Elle est
révisable et révocable a tout moment.
Si le patient le souhaite, la personne de confiance I'accompagne dans ses démarches et assiste

aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions. (5)

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

entourage (selon la loi n°99-477 Bernard Kouchner de 1999) (6).

Cette définition a été précisée en 2002 a la suite du programme national de développement
des soins palliatifs. En effet, ils concernent les personnes de tous ages, atteintes d’'une maladie
grave, évolutive et mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale. Les soins
prodigués visent a améliorer le confort et la qualité de vie et a soulager les symptémes : ce
sont tous les traitements et les soins d’accompagnement physiques, psychologiques, spirituels

et sociaux envers des personnes et leur entourage.

Définitions donnée par 'OMS (7):

Définition de 1990, les soins palliatifs sont des soins actifs, complets, donnés aux malades dont
I'affection ne répond pas au traitement curatif. La lutte contre la douleur et d’autres

symptdmes et la prise en considération des problemes psychologiques, sociaux et spirituels,

19



sont primordiales. Le but des soins palliatifs est d’obtenir la meilleure qualité de vie possible
pour les malades et leur famille. De nombreux éléments des soins palliatifs sont également
applicables au début de I'évolution de la maladie, en association avec un traitement
anticancéreux. Les soins palliatifs affirment la vie et considéerent la mort comme un processus
normal, ne hatent ni ne retardent la mort, procurent un soulagement de la douleur et des
autres symptomes pénibles, intégrent les aspects psychologiques et spirituels dans les soins
aux malades, offrent un systeme de soutien pour aider les malades a vivre aussi activement
gue possible jusqu’a la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille a tenir pendant

la maladie du patient et leur propre deuil.

Définition de 2002, les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et
de leur famille, face aux conséquences d’'une maladie potentiellement mortelle, par la
prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec
précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres problémes physiques,
psychologiques et spirituels qui lui sont liés. Les soins palliatifs procurent le soulagement de
la douleur et des autres symptomes génants, soutiennent la vie et considérent la mort comme
un processus normal, n’entendent ni accélérer ni repousser la mort, integrent les aspects
psychologiques et spirituels des soins aux patients, proposent un systéeme de soutien pour
aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort, offrent un systeme de
soutien qui aide la famille a tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil, utilisent
une approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs familles en y
incluant si nécessaire une assistance au deuil, peuvent améliorer la qualité de vie et influencer
peut-étre aussi de maniere positive I'évolution de la maladie, sont applicables to6t dans le
décours de la maladie, en association avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie,

comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises
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afin de mieux comprendre les complications cliniques génantes et de maniéere a pouvoir les

prendre en charge.

1.3. Cadre légal
Loi n°99-477 du 9 juin 1999 Bernard Kouchner(6) visant a garantir le droit a I'acces aux soins

palliatifs.

Elle définit les soins palliatifs, affirme les droits des malades de refuser des soins ou des
examens, le droit de bénéficier de soins palliatifs et d’une prise en charge de la douleur. Elle
met également en place un congé d’accompagnement d’une personne en fin de vie, congé

sans solde d’une durée maximale de 3 mois.

Puis la loi n°2002-303 du 4 mars 2002 toujours loi Bernard Kouchner(8) relative aux droits

des malades et a la qualité du systéme de santé.

Loi trés compléte sur le systeme de soins et les droits de la personne : elle souligne
I'importance de l'information des patients, le consentement aux soins et le respect des
volontés (refus de soins), le soulagement de la douleur. Mais également le respect de la
dignité de la personne et elle met en place la personne de confiance : « toute personne
majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un parent, un proche ou le
médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors d'état d'exprimer sa
volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin. Cette désignation est faite par écrit.

Elle est révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la personne de confiance
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I'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de |'aider dans ses

décisions. »

Viendra ensuite la loi n°2005-370 du 22 avril 2005(4), dite loi Léonetti, relative aux droits

des malades et a la fin de vie.

Elle met en place le refus de I'obstination déraisonnable et autorise I'arrét des soins qui
pourraient n’avoir pour conséquence que le maintien artificiel de la vie dans le cadre du
respect de la dignité de la personne. Elle donne la possibilité aux médecins, aprés accord du
patient informé, de soulager efficacement les souffrances méme si les traitements peuvent
avoir pour effet de précipiter le déces. Elle réaffirme la possibilité des patients de refuser

des traitements.

Elle crée la possibilité de rédiger des directives anticipées, valables 3 ans lors de la mise en
place de cette loi. C’est également dans le cadre de cette méme loi que doivent étre créés

des lits de soins palliatifs et des référents en soins palliatifs.

Enfin la loi n°2016-87 du 2 février 2016 dite loi Leonetti Claeys(5), créant de nouveaux droits

en faveur des malades et des personnes en fin de vie.

Elle souligne a nouveau la possibilité de suspendre les actes et traitement s’ils reléevent de

I'obstination déraisonnable dont la nutrition et 'hydratation.

Elle offre la possibilité de mettre en ceuvre une sédation profonde et continue provoquant
une altération de la conscience maintenue jusqu'au déces, associée a une analgésie et a l'arrét
de I'ensemble des traitements de maintien en vie lorsque le patient est atteint d’'une affection

grave et incurable et que son pronostic vital est engagé avec des souffrances importantes.
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Elle réaffirme I'obligation du médecin de respecter un refus de soins, méme lorsque le patient

met sa vie en danger.

Concernant les directives anticipées, elle met fin au délai de validité. Elle précise le role de la
personne de confiance dans I'accompagnement du patient et de rapporter ses volontés si le

patient est hors d’état de les exprimer.

1.4 Etudes antérieures

1.4.1.Personne de confiance et directives anticipées : défaut d’information et de mise en
ceuvre

En 2011, au CHU de Nancy, 65% des personnes ayant répondu a un questionnaire distribué au
bureau des entrées ne connaissaient pas la possibilité de rédiger leurs directives anticipées.
La majorité d’entre eux était favorable a leur rédaction (58%). Il ressort également de cette

étude(9) que les patients souhaiteraient que ces informations figurent sur la carte vitale.

En revanche plus des trois quarts des répondants avaient connaissance de la possibilité de
designer une personne de confiance. Par ailleurs, ils savaient faire la différence entre la
personne de confiance et la personne a prévenir. Les répondants choisissaient
majoritairement leur conjoint comme personne de confiance. Il est également ressorti de
cette étude que pour la majorité des répondants I'avis de la personne de confiance prévalait

sur celui de la famille.
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1.4.2. Les décisions médicales en fin de vie en France

En 2012, dans la revue Population et Sociétés, S. Pennec, et al (10) publient un article
s'intéressant aux premiers résultats de I'enquéte de I'INED sur la fin de vie en France.
L'enquéte avait été réalisée par I'intermédiaire de médecins qui se chargeaient de remplir les

certificats de déceés.

Il en ressortait que la plupart des déces ont lieu a des ages avancés voir trés avancés,
majoritairement a I’hopital ou en institutions et qu’ils sont souvent précédés de maladies

chroniques.

Une décision médicale a pu précipiter la mort dans plus de la moitié des cas de décés non
soudains (soit 47% des déces totaux). La décision médicale était soit I'abstention de la mise
en place d’un traitement, soit I'arrét d’un traitement, soit la mise en place de traitement
antalgique et/ou symptomatique pouvant abréger la vie ou enfin I'administration de

traitements pour mettre délibérément fin a la vie.

A contrario, il doit étre souligné que dans 12% des cas il y a une décision de tout faire pour

prolonger la vie.

Cette étude souligne que 16% des personnes décédées avaient exprimé le souhait d’accélérer

leur déces. Seulement 1,8% avaient émis une demande explicite d’euthanasie.

Sur le plan de la prise de décision, celle-ci était prise collectivement dans 9 cas sur 10. Plus de
deux tiers des patients de I'étude étaient considérés par leurs médecins incapables de
participer a la prise de décision. Dans le cas contraire, 80% des patients étaient intégrés a la

discussion.
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Seulement 7% des décisions de limitation ou d’arrét des traitements et 19% des

intensifications des traitements antalgiques étaient prises a la demande du patient.

Dans 63% des cas il y avait une discussion collégiale avec I'équipe médicale, 44% avec un autre
médecin. La famille était associée a la décision dans plus de 50% des cas et la personne de

confiance dans 15%.

Seulement 38% des patients avaient désigné une personne de confiance qui s’est révélé étre

un membre de la famille dans 96% des cas.

Seul 8% des décisions ont été prises par le médecin seul.

Uniquement 2,5 % des patients décédés avaient rédigé des directives anticipées.

1.4.3. Penser solidairement la fin de vie,

Dans le rapport élaboré par le Professeur Sicard et son équipe, a la demande de I'ancien
Président de la République M. Francois Hollande(10), il est réalisé, suite a des débats publics,
un état des lieux de la fin de vie en France et en comparaison avec quelques pays étrangers :

la Belgique, les Pays Bas et les Etats Unis d’Amérique.

Il ressort du rapport un tabou de la mort et la difficulté d’aborder la fin de vie. L'équipe du
professeur Sicard note une méconnaissance de |'existence et du role des directives anticipées
et de la personne de confiance. Le rapport souligne un refoulement du mourir et le fait que le
deuil semble de plus en plus difficile a vivre. Il n’y aurait plus de préparation a la mort, alors
gu’il semblerait que vivre des moments de fin de vie permettrait aux survivants de faire un
deuil moins compliqué que lors des fins de vie brutales. La société semble intolérante a la

souffrance psychique. L'équipe note également une esquive de la mort, comme en
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témoignent les appels au SAMU, aux pompiers et a SOS Médecins en fin de vie, avec le
sentiment qu’il y aura toujours un traitement efficace. Le rapport montre la volonté de tout
faire pour empécher la mort. Ainsi, si les urgentistes limitent les soins et les gestes, il peut y

avoir le sentiment d’'un renoncement trop rapide.

Les personnes consultées souhaiteraient des directives anticipées contraignantes et leur
centralisation sur un fichier national informatique. lls revendiquent une augmentation du

droit a I'autonomie.

Par opposition, lors d’un accident les patients ont un sursaut de volonté de vie et aimeraient
qgue les directives anticipées soient oubliées ou méconnues. Les malades ont des capacités
trés importantes d’adaptation que I'on peut retrouver chez des patients tétraplégiques, des
locked-in syndrome avec un désir légitime de mort qui peut s’estomper au fils du temps. Ainsi
les malades en fin de vie sont parfois dans I'obligation de choisir la poursuite ou I'arrét des

soins alors gu’ils n’ont pas pu se forger d’opinion.

Il en ressort une nécessité de temps médical et paramédical ce qui a un co(t certain, avec une
nécessaire formation des professionnels de santé. Or les professionnels de santé ont eux aussi
des difficultés a aborder le sujet de la fin de vie et de 'annonce d’un pronostic péjoratif, avec
une charge émotionnelle qui peut étre importante. Les médecins essayent aussi d’esquiver la
finitude en proposant un nouveau traitement ou une nouvelle possibilité technique. La culture
médicale est majoritairement curative et la fin de vie est peu anticipée. Par ailleurs, les
médecins ont tendance a privilégier la volonté du patient méme si cela pourrait s’apparenter

a de I'obstination déraisonnable.

Lors de la majorité des conflits ce sont les familles qui plaident pour la poursuite d’un

traitement. Certaines cultures recherchent un acharnement thérapeutique contre I'avis des
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médecins. D’autre ne supportent pas qu’une fin de vie s’éternise. Des conflits intra-familiaux
peuvent ainsi surgir. Le plus difficile étant la place de la personne de confiance dont l'avis

prévaut sur tout autre avis non-médical, surtout si ce n’est pas un membre de la famille.

Il est difficile pour les proches d’assumer le droit de vie ou de mort.

Enfin il convient de noter qu’aux urgences, il n’y a malheureusement pas d’accompagnement

des mourants et les proches ressentent un stress intense, une solitude et une indifférence.

L'ignorance de la loi Leonetti, couplé a une insuffisance de communication du corps médical
et un refus des personnes de se pencher sur la question de la fin de vie entraine une crainte

de souffrir qui est centrale et une ignorance des soins palliatifs par le public.

Le processus de décision collégiale pour les limitations des soins apparait comme une solution

rassurante pour le public.

Concernant les soins palliatifs, leur accés est restreint du fait du nombre de lits qui y sont
disponibles. Leur accés est insuffisant et inégalitaire selon le rapport, et la formation des

médecins pour accompagner la fin de vie est faible.

1.4.4. Avis comité national d’éthique du 21 octobre 2014
Il souligne la volonté des personnes d’étre entendues, respectées avec une reconnaissance de

leur autonomie.

Le rapport révele le scandale du non-acces aux droits reconnus par la loi, avec une situation
d’abandon d’une immense majorité des personnes en fin de vie. La fin de vie est considérée
comme insupportable pour une majorité de nos concitoyens. Le rapport conseille donc une
meilleure diffusion et applications des dispositions |égales actuelles. Pour se faire le comité
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national d’éthique conseille la reconnaissance d’un droit aux soins palliatifs, a un
accompagnement humain, a un soulagement de la douleur et de la souffrance. Il est
également suggéré de mettre en place un accompagnement a domicile et d’abolir la frontiere
entre les soins curatifs et les soins palliatifs. Le comité conseille également d’améliorer la
formation des soignants et des médecins, notamment en ce qui concerne la communication,
et le maniement des médicaments sédatifs par les médecins généralistes. || recommande de
rendre contraignantes les directives anticipées et le droit d’arréter les traitements. Le comité
demande la mise en place d’une sédation continue chez les patients en phase terminale, qui
pourrait étre transitoire ou intermittente. Enfin il conseille de répertorier les directives

anticipées sur un registre national consultable par les soignants.

Il ressort du rapport de I'observatoire de la fin de vie en 2011 que chaque année 8000
personnes provenant d‘EHPAD décédent dans les heures qui suivent leur admission aux
urgences. C'est le reflet d’'une trop grande désorganisation et d’'un manque d’anticipation de
la prise en charge de ces patients en amont. La prise en charge aux urgences généere une
fatigue et une angoisse de I'entourage, qui ressent une absence d’accompagnement des
mourants. Cette situation est pour I'entourage génératrice de stress intense, de solitude et

d’indifférence.

Chaque année 13 000 personnes agées de plus de 75 ans décedent aux urgences. Plus de 60%
sont hospitalisées pour I’évolution prévisible de leur pathologie et leurs symptoémes relevent
des soins palliatifs. Parmi ces patients, 50% décedent au cours de la nuit qui suit leur entrée
aux urgences. A I'admission aux urgences, plus d’un tiers de ces patients en fin de vie subissent
des traitements intensifs inappropriés. Ces chiffres soulignent une faillite du systeme de prise

en charge des patients en évolution terminale d’'une pathologie chronique.
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Concernant la fin de vie en EHPAD, 90 000 personnes par an décédent dans ces établissements
dont 25% apres avoir été séjourné aux urgences. Parmi ceux qui décedent en EHPAD, 23%
sont passé par les urgences dans les 15 jours précédents leur déces. Il convient de noter que
85% des EHPAD n’ont pas d’infirmiére la nuit. Par ailleurs, 25% des résidents en fin de vie
ressentent un inconfort psychologique, 7% ont des douleurs importantes avant leur décés

mais seul 8% des EHPAD font appel a des HAD.

La vision actuelle de la mort est celle de personnes agées regroupées dans des institutions par

conséquent exclues de la société. Il en est de méme pour les personnes handicapées.

En ce qui concerne la nutrition et I’hydratation artificielle, le comité national d’éthique ne

considere pas cela comme un maintien artificiel de la vie et une obstination déraisonnable.

A propos de la prise de décision sur la limitation des soins, qui se définit comme une prise de
décision pour autrui irréversible en situation de profonde incertitude, le comité conseille de
décider de maniére collégiale, aprés avis des proches et d’un autre médecin en prenant le

temps nécessaire a la conciliation des points de vue de la famille et des médecins.

Concernant I'euthanasie et I’assistance au suicide, et les limites entre laisser mourir, aider a
mourir et faire mourir, il existe un clivage au sein du comité national d’éthique. Mais la
majorité du comité estime que I'assistance au suicide ou I’euthanasie ne sont pas souhaitable
et qu’il vaudrait mieux développer une culture palliative avec un impératif de décision

collégiale et appliquer les lois existantes plutot que d’en créer de nouvelles.

Par ailleurs il note I'existence de I'étude du Coma Science Group de 'université de Liege, qui
a fait une enquéte européenne aupres des soignants sur la conduite a tenir concernant les
personnes en état de conscience minimale depuis plus d’'un an. Il en ressort que moins d’un

tiers des soignants trouveraient acceptable un arrét de la nutrition et de I'hydratation alors
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qgue plus des deux tiers des soignants ne voudraient pas étre maintenues dans cet état. Ce
sont ces mémes soignants qui doivent évaluer si des soins sont raisonnables ou relevent de

I'acharnement thérapeutique.

Il conclut que le droit ne saurait a lui seul résoudre I'éthique concernant la singularité qui

ressort de chaque fin de vie.

1.4.5 Quelle utilité des directives anticipées pour les médecins ?

L'article publié en juin 2013 dans « la presse médicale »(11),par V.Fournier et al, a étudié une
population de 186 personnes de plus de 75 ans, parmi laquelle 90% des personnes n’avaient
jamais entendu parler des directives anticipées. Une fois informées 83% d’entre elles n’étaient
pas intéressées par cette possibilité, soit car elles ne se sentaient pas concernées, soit car elles
jugeaient le dispositif inefficace (les choses ne se présentent pas comme prévu) ou inutile (les
médecins prennent les décisions qu’ils veulent) ou alors car elles considéraient que ces
directives étaient dangereuses avec un risque de perte de chance par un arrét trop précoce

des thérapeutiques.

Seulement 20% des personnes interrogées pensaient les directives anticipées utiles. Dans
cette catégorie de population I'étude retrouvait des traits de caractéres communs : il s’agissait
de personnes volontaristes et autonomistes. Plus précisément interrogées, elles souhaitaient
un refus d’acharnement thérapeutique, les directives anticipées n’étaient jamais plus
précises. Les auteurs n’arrivaient pas a faire préciser ce que ces personnes considéeraient

comme acharnement thérapeutique.
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Et ils notaient une grande confiance dans le corps médical de la population étudiée avec
seulement 23% des interrogés craignant I'acharnement thérapeutique. Seuls 11% des

répondants souhaitaient un acharnement thérapeutique.

Enfin, il ressortait de I'étude une absence de corrélation entre I'age des patients, leur état de
santé objectif et leur ressenti. Par exemple, dans le groupe cardio, 70% des patients étaient
cotés ASA 4 (c’est-a-dire ayant une anomalie systémique sévere représentant une menace

vitale constante), mais seulement 5% se sentaient malades.

1.4.6 Les directives anticipées a I'hépital : I'affaire de tous ?

Dans cet article(12) paru dans la revue de médecine interne, T. De Courson, et al. montrent
qgu’en 2016, seulement 10% du personnel soignant interrogé du groupe hospitalier Paris Saint-
Joseph a connaissance du dispositif des directives anticipées, sans pouvoir pour autant en
donner une définition précise. Il existe donc une méconnaissance majeure de ce dispositif par
le personnel hospitalier, qui souhaiterait selon cet article une formation dans ce domaine.
Cependant 49% des personnes interrogées estiment que les situations de fin de vie auraient

été différentes.

Il en ressort également qu’une majeure partie du personnel n’est pas favorable a informer
tous les patients venant a I'h6pital. Selon le personnel il ne faudrait informer que les patients
ayant une maladie grave ou en fin de vie. Et d’aprés eux la personne la mieux placée pour

informer les patients serait le médecin traitant.
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1.4.7 Connaissance des directives anticipées dans la population générale

Lors de sa these, soutenue en septembre 2018(13), M. Maria a fait distribuer un questionnaire
aux patients de 2 cabinets de médecine générale du Gers. Dans sa thése elle retrouve une
connaissance des directives anticipées par 54% des répondants au questionnaire. Parmi les
personnes ayant connaissance des directives anticipées une majorité de femmes en ressort.
Mais seulement 12% des patients connaissant les directives anticipées les avaient rédigées.
En ce qui concerne la population ne connaissant pas les directives anticipées, 80%

souhaitaient davantage d’informations.

1.5 Cadre législatif et expériences étrangeres

1.5.1 Belgique :

La loi de 2002(14) :

Concernant les soins palliatifs :

La loi reconnait a tout citoyen le droit de bénéficier de soins palliatifs dans le cadre de

I'accompagnement de sa fin de vie.

L’accord du patient, sauf urgence, est nécessaire pour tous les soins. Elle permet aussi au

patient de rédiger une déclaration relative au refus de traitement de maniére anticipée.

Concernant I'’euthanasie :

L’euthanasie est légale sous certaines conditions : la personne doit étre consciente et apte a
exprimer sa volonté de maniére répétée; elle doit se trouver dans une situation médicale sans

issue et faire état de souffrances physiques et/ou psychiques constantes, insupportables et
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inapaisables ; cette souffrance doit résulter d’'une affection accidentelle ou pathologique

grave ou incurable.

Il est également possible de faire une demande d’euthanasie anticipée au cas ou la personne

serait inconsciente de maniere irréversible (coma ou état végétatif).

Cette loi permet aussi aux patients de désigner un mandataire, équivalent de notre personne

de confiance.

1.5.2 Suisse

En Suisse, il est également possible de rédiger ses directives (ou dispositions) anticipées et de
désigner un représentant thérapeutique (équivalent de notre personne de confiance). En
2002 ,seulement 2% de la population suisse était au courant de la possibilité de rédiger ses
directives anticipées, alors qu’une fois expliquées au patient, 70% de la population serait

favorables a leur rédaction(15).

Selon le code pénal suisse(16) :

L’euthanasie active (administration d’un produit a visée létale) est pénalement condamnable.
L’euthanasie active indirecte (administration d’antalgique ayant un risque de précipiter la

mort) et 'euthanasie passive (suspension d’une thérapeutique) ne sont pas condamnable.

Le suicide assisté est condamnable si I'aidant a un « mobile égoiste » par conséquent, si la
personne aidant n’a pas de « mobile égoiste », elle n’est pas condamnable pénalement. En

revanche la personne elle-méme doit réaliser le geste suicidaire.
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1.5.3 Canada

En 2017 la l0i(17) pour élaborer la mise en place d’un cadre sur les soins palliatifs a été
adoptée. Elle a pour but de fournir une structure et inciter des actions collectives afin de
combler les lacunes en ce qui concerne l'acces et la qualité des soins palliatifs dans I'ensemble

du Canada.

Dans le cadre des soins palliatifs au Canada, il existe plusieurs options :

L’ordonnance de ne pas réanimer : le patient peut signer un ordre de refus de réanimation

cardio respiratoire.

La possibilité de refuser des soins, y compris I'alimentation et I'hydratation, méme si ce soin

est nécessaire pour survivre.

La sédation palliative, a des niveaux variables afin de soulager le patient.

L’aide médicale a mourir légale depuis juin 2016(18),

Elle peut étre auto administrée (ancien suicide assisté) ou administrée par un clinicien

(anciennement dénommé euthanasie volontaire).

Les conditions pour pouvoir en bénéficier sont :

e étre admissible a recevoir des services de santé financés par le gouvernement fédéral,
une province ou un territoire (pendant le délai minimal de résidence dans une province
ou territoire, ou en cas de carence d'admissibilité applicable), généralement, les
personnes en visite au Canada ne sont pas admissibles a |'aide médicale a mourir ;

e étre 3gé d'au moins 18 ans et étre mentalement capable ;
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e avoir un probléme de santé grave et irrémédiable (avec des souffrances ne pouvant étre

atténuées dans des conditions acceptables par le patient) ;
o faire une demande délibérée d'aide médicale a mourir qui ne soit pas le résultat de
pressions ou d'influences externes ;

e donner un consentement éclairé pour recevoir I'aide médicale a mourir (en étant

informé sur sa pathologie, I’évolution prévisible, les prises en charges possibles, et les

alternatives notamment les soins palliatifs).

Dans ce cadre, une évaluation médicale doit étre faite par 2 professionnels de santé différents,
afin de vérifier que le patient remplisse bien toutes les conditions. La demande peut étre
retirée a tout moment. Il faut respecter un délai de réflexion minimum de 10 jours entre la

demande et le geste.

Les directives anticipées médicales : le cadre Iégal canadien permet de rédiger un testament

biologique, afin d’exprimer ses volontés, une planification préalable des soins.

Les canadiens peuvent également désigner un mandataire, qui correspond a notre personne
de confiance en France, et qui peut prendre des décisions au nom du patient si ce dernier n’est

pas apte a exprimer sa volonté.
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1.5.4 Espagne

L'article 11 de la loi du 14 novembre 2002 sur l'autonomie du patient, les droits et les
obligations de la santé, légalise la possibilité de faire des « instrucciones previa » (instructions
préalables) qui doivent étre inscrites dans un registre national et bien-sGr transcrites dans le

dossier médical du patient.

En décembre 2018 la loi « Muerta Digna » (mort digne) a été adoptée avec pour but
d’harmoniser les pratiques en soins palliatifs des différentes régions d’Espagne. Elle a mis en
place un égal acces aux soins palliatifs. Cette loi affirme le droit de connaitre son état de santé
afin de pouvoir rédiger des instructions préalables. Elle Iégalise la sédation terminale. Elle
autorise également les patients a refuser des soins et affirme la prévalence de la volonté du
patient sur celle du médecin. Il est aussi inscrit le droit de dire au revoir dans l'intimité et

d’avoir une assistance spirituelle et religieuse.

En février 2020 le parlement espagnol a voté I'étude de la loi sur I’euthanasie. Le texte prévoit,
s’il est accepté, la légalisation de I'euthanasie qui doit étre faite par demande écrite, réitérée
a 15 jours d’intervalle. La demande serait successivement examinée par 2 médecins puis par
une commission. L’euthanasie serait prise en charge par la sécurité sociale espagnole. Cette
loi inscrirait une clause de conscience pour les professionnels de santé ne souhaitant pas

réaliser d’euthanasie

En attendant I'euthanasie et I'aide au suicide sont punis en Espagne de 2 a 10 ans

d’emprisonnement.
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2.Méthodes

2.1 Recherche bibliographique
Recherche sur Pubmed, Cochrane, Google Scholar et Sudoc. Consultation des sites Légifrance

et de la Haute Autorité de Santé.

Mots clés : advance directives, advance care planning, end of life, palliative care, living wills,

ethics, directives anticipées, personne de confiance.

La bibliographie a été réalisée grace au logiciel Zotero

2.2 Type d’étude

Etude descriptive de la prévalence de la connaissance des directives anticipées.

Etude quantitative observationnelle prospective monocentrique.

2.3 Objectif
Objectif principal : quel est le pourcentage des patients consultants aux urgences connaissent

le dispositif des directives anticipées ?

Objectifs secondaires :

- Quel est le pourcentage des patients ayant rédigé leurs directives anticipées ?

- Quel est le pourcentage de personnes connaissant le dispositif de la personne de

confiance et ceux en ayant désigné une ?

- Quelle est I'influence de la présence de pathologies chroniques
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- Quelle est I'influences du genre

- Quelle est I'influence de I'age

- Quelle est I'influence des croyances religieuses

Critére de jugement : réponses au questionnaire distribué et récupéré aux urgences

2.4 Population étudiée

Critére d’inclusion : patients consultants aux urgences d’Aurillac, venant par leurs propres

moyens.

Criteres de non-inclusion : patients amenés par un moyen de secours (pompiers, ambulances,
transports médicalisés), car le patient ne passait pas au bureau des entrées et ne pouvait donc
avoir les explications sur I'étude. Personnes ayant des troubles cognitifs, des difficultés a

comprendre le francais, des troubles visuels, rendant impossible la réponse au questionnaire.

Le recrutement s’est fait sur la base du volontariat.

2.5 Considérations éthiques

Sur le plan de la protection des personnes : un avis a été demandé au Référent Sécurité des
Systemes d’Information du groupement hospitalier territorial du Cantal qui nous a informé de
I’'absence de nécessité d’accord de la Commission Nationale de I'Informatique est des Libertés

car le questionnaire est anonyme.
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De méme le Comité de Protection des Personnes nous a informé de I'absence de nécessité de

leur accord.

Un accord pour la diffusion du questionnaire a été demandé aux chefs de péle et de service

des urgences.

2.6 Recueil de données

Le questionnaire fut distribué aux patients par le personnel d’accueil qui réalise les entrées
administratives des patients. Le personnel d’accueil est présent en journée, la semaine et les

week-ends, il n’y a donc pas eu de distribution de nuit.

La distribution du questionnaire s’est faite du 15 ao(t au 5 novembre 2019.

Les questionnaires étaient ensuite récupérés au moyen d’une boite identifiée et disposée dans

la salle d’attente des urgences, que je passais relever plusieurs fois par semaine.

J'ai réalisé la saisie des données sur un tableur Excel.

2.7 Analyse statistique
Faite par M. A. Mulliez de la Direction de la recherche Clinique et de I'Innovation du CHU de

Clermont Ferrant.

Les statistiques ont été réalisées avec le logiciel Stata v15 (StataCorp, College Station, Texas,

USA).
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Les données sont décrites par des fréquences et pourcentages pour les criteres catégoriels et
par des moyennes plus ou moins écart types (ou médiane et intervalle interquartile, minimum

et maximum) pour les critéres quantitatifs.

Les analyses en fonction du sexe, des pathologies chroniques et des croyances religieuses ont
été réalisées a l'aide du test de Student (ou test de Mann et Whitney si données non
normalement distribuées) pour les critéres continus, et a I'aide du test du Chi? (ou test exact

de Fisher quand approprié) pour les critéres catégoriels.

L'analyse selon I'age a été réalisée a I'aide du test de Student pour les comparaisons de 2

groupes, et a I'aide d’une analyse de variance pour les comparaisons de 3 groupes ou plus.

Tous les tests étaient bilatéraux et une p-value<5% a été considérée statistiquement

significative.

3.Résultats

3.1 Description de la population
Sur 176 questionnaires retournés, j'ai eu 93 réponses de femmes soit 52,8% des réponses, et
83 d’hommes soit 47, 1%. L’age des répondants était de 14 a 89 ans sur les 173 personnes

ayant donné leur age, I'age moyen est donc de 44,5 ans.

Concernant les catégories socio professionnelles, la majorité était représentée par des
employés : 61 retours sur les 170 réponses ce qui correspond a une proportion de 35%.

Viennent ensuite les personnes sans activité a hauteur de 16,4% soit 28 réponses aux
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questionnaires. Puis les retraités : 24 répondants soit 14,1%. Suivent 12 agriculteurs mais aussi
les artisans, les ouvriers et les professions intermédiaires ce qui représentent 7% des

répondants pour chacune de ces catégories. Enfin les cadres représentent 5,3% soit 9

répondants.
catégories socio professionnelles
= employés sans activité -~ retraités
® agriculteurs artisans ©ouvriers

= professions intermédiaires = cadres

Figure 1 : répartition des catégories socio professionnelles

Sur le plan des croyances, 166 personnes se sont exprimées, une majorité de chrétiens (102
personnes soit 61,5%) puis des athées (46 personnes soit 27,7%) ensuite les autres religions

(12 personnes soit7,2%) et enfin les musulmans avec 6 personnes soit 3,6%.
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Figure 2 : répartitions des croyances religieuses

En ce qui concerne les pathologies chroniques, 58,4% des répondants se disent atteints, soit
101 personnes sur les 173 ; on retrouve donc 41,6% des répondants indemnes de pathologies

chroniques soit 72 personnes sur les 173.

3.2 Connaissance des directives anticipées et rédaction
68 personnes interrogées sur les 172 retours de questionnaires affirment savoir ce que sont
les directives anticipées, soit 39,5% des personnes répondantes. 104 patients affirment

ignorer cette notion, soit 60,5% des répondants.

Sur le plan de la loi Leonetti ,76% des répondants I'ignorent, soit 131 répondants sur 171.

9,9% des interrogés déclarent avoir rédigé leurs directives anticipées (17 répondants sur 172

au total). Elles représenteraient dans 20% des cas un refus de soins et gestes particuliers ; dans
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65,5% des cas un refus d’acharnement thérapeutique. 4 répondants soit 13% auraient signifié

leur refus de soins particuliers mais également d’acharnement thérapeutique.

Ceux n’ayant pas rédigé leurs directives anticipées se disent préts a en rédiger a hauteur de
31,3% (46 sur 147). 12,2% n’en n’ont pas 'intention soit 18 répondants. 56,4 % ne savent pas

s’ils vont rédiger des directives anticipées (soit 83 patients interrogés).

22,1% des répondants disent connaitre les directives anticipées de leurs proches (soit 37

répondants sur 176).

Nombre di ti ticipd
patients Irectives anticipees
180
160 155
140 131 130
120 104
100 83

80 68

60

40 37 46
40
17 I 18
20
. L]
connaissance connaissance loi  redaction directives connaissance souhait rédaction
directives anticipées Leonetti anticipées directives anticipées directives anticipées

proches

W oui non M ne sais pas

Figure 3 : directives anticipées
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3.3 Connaissance de la personne de confiance et désignation.

La personne de confiance semble mieux connue du public puisque 87% des répondants
signalent connaitre cette dénomination (soit 151 personnes sur 173 réponses) et 101
personnes sur 173 répondants déclarent avoir désigné une personne de confiance soit 58,4%

des répondants.

3.4 Influence des pathologies chroniques

On note une meilleure connaissance des directives anticipées chez les patients atteints de
pathologies chroniques : 51,4% des patients les connaissent, alors que seulement 31,3% chez
les patients indemnes de pathologies chroniques (cf. tableau 1). Cette différence est

statistiqguement significative (p=0,008).

Absence pathologie Pathologie chronique Total
chronique
Connaissance directives | 32 36 68
anticipées | 31,3% 51,4% 39,5%
Ignorance directives | 70 34 104
anticipées | 68,6% 48,6% 60,4%
Total | 102 70 172
100% 100% 100%

Tableau | : influence des pathologies chroniques sur la connaissance des directives anticipées

(p=0,008)
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Mais il n’existe pas de différence significative sur la rédaction des directives anticipées

(tableau II).

Absence pathologie Pathologie chronique Total
chronique
Rédaction directives | 8 9 17
anticipées | 7,9% 12,7% 9,9%
Absence directives | 93 62 155
anticipées | 92% 87,3% 90,1%
Total | 101 71 172
100% 100% 100%

Tableau Il : influences des pathologies chroniques sur la rédaction des directives anticipées

(p=0,304)

Sur la connaissance du systeme de désignation de la personne de confiance, on remarque

également une plus grande connaissance chez les patients atteints de pathologies chroniques

(voir tableau lll) soit 90,2% des patients atteints de pathologies chroniques connaissent ce

droit, contre 85,4% pour les patients indemnes. Il existe également une plus grande

désignation : a hauteur de 67,6% dans le premier groupe versus 52% chez les patients sans

comorbidité.
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Absence pathologie Pathologie chronique Total
chronique
Connaissance | 87 64 151
85,4% 90,2% 87,3%
Ignorance | 15 7 22
14 ,7% 9,9% 12,7%
Total | 102 71 173
100% 100% 100%
Tableau lll : influence des pathologies chroniques sur la connaissance du droit a la
désignation d’une personne de confiance (p=0,034)
Absence pathologie Pathologie chronique Total
chronique
Désignation de la personne | 53 48 101
de confiance | 52% 67,6% 58,4%
Non désignation de la | 49 23 72
personne de confiance | 48% 32,4% 41,6%
Total | 102 71 173
100% 100% 100%

Tableau IV : influence de I'atteinte par une ou plusieurs pathologies chroniques sur la

désignation de la personne de confiance. (p=0,304)
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3.5 Influence du genre

Nous notons une meilleure connaissance du dispositif des directives anticipées chez 47,25%

des femmes contre 30,86% des hommes, cette différence est statistiquement significative

(Tableau V). La rédaction est in fine plus importante chez les femmes (13,19%) que chez les

hommes (6,17% ) sans que cela soit statistiquement significatif (tableau VI).

Homme Femme Total
Oui | 25 43 68
30,86% 47,25% 39,53%
Non | 56 48 104
69,14% 52,75% 60,4%
Total | 81 91 172
100% 100% 100%

Tableau V : influence du genre dans la connaissance des directives anticipées (p=0,028)

Homme Femme Total
Oui | 5 12 17
6,17% 13,19% 9,88%
Non | 76 79 155
93,83% 86,81% 90,12%
Total | 81 91 172
100% 100% 100%

Tableau VI : influence du genre dans la rédaction des directives anticipées (p=0,124)

Cependant le genre n’influence pas la connaissance et la désignation de la personne de

confiance (cf tableaux VIl et VIII).
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Homme Femme Total
Oui | 75 76 151
91,46% 83,52% 87,28%
Non | 7 15 22
8,54% 16,48% 12,72%
Total | 82 91 173
100% 100% 100%

Tableau VIl : influence du genre dans la connaissance de la fonction de personne de

confiance (p=0,117)

Homme Femme Total
Oui | 49 52 101
59,76% 57,14% 58,38%
Non | 33 39 72
40,23% 42,86% 41,62%
Total | 82 91 173
100% 100% 100%

Tableau VIII : influence du genre dans la désignation de la personne de confiance (p=0,728)

3.6 Influence de I'age

Nous remarquons une meilleure connaissance de I’existence des directives anticipées chez les

personnes un peu plus dgées avec un age moyen de 47 ans. A l'inverse les personnes ignorant

leur existence ont en moyenne 42 ans comme le montre le tableau IX. En revanche, nous

constatons qu’il n’y a aucune différence significative sur leur rédaction (tableau X)
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N Mean SD Min P25 P50 P75 Max

Oui | 67 47,73 16,51 20 31 48 59 89
Non | 102 41,96 17,31 14 26 42 54 85
Total | 169 44,24 17,1 14 29 44 57 89

Tableau IX : connaissance des directives anticipées selon I'age (p=0,026)

N Mean SD Min P25 P50 P75 Max
Oui | 17 46,94 14,66 17 42 48 56 72
Non | 152 44,11 17,61 14 28,5 43,5 57 89
Total | 169 44,40 17,32 14 29 44 57 89

Tableau X : rédaction des directives anticipées en fonction de I’age des patients (p=0,442)

Il n’existe pas non plus de différence d’age moyen des personnes connaissant la possibilité de

désigner une personne de confiance et ceux I'ayant fait comme (voir les tableaux XI et XIlI).

N Mean SD Min P25 P50 P75 Max
Oui | 148 44,82 17,03 14 29 45,5 57,5 89
Non | 22 39,5 17,14 14 25 39,5 48 77
Total | 170 44,13 17,09 14 29 44 57 89

Tableau XI : connaissance du droit de désignation de la personne de confiance en fonction

de I'age (p=0,133)
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N Mean SD Min P25 P50 P75 Max

Oui | 98 44,70 17,50 14 29 44,5 58 89
Non | 72 43,36 16,61 14 31 43,5 55,7 85
Total | 170 44,13 17,09 14 29 44 57 89

Tableau XII : désignation de la personne de confiance en fonction de I'age des patients

(p=0,560)

3.7 Influence des croyances

Lors de mon étude j'ai pu constater qu’il ne ressortait pas de différence dans la connaissance
ou la rédaction des directives anticipées et la connaissance et la désignation de la personne
de confiance si les patients sont athées ou s’ils ont une croyance religieuse, comme nous

pouvons le voir sur les tableaux Xl a XVI.

Athée Croyant Total
Oui | 17 47 64
36,96% 39,83% 39,02%
Non | 29 71 100
63,04% 60,17% 60,98%
Total | 46 118 164
100% 100% 100%

Tableau XIIl : connaissance des directives anticipées en fonction d’une croyance religieuse ou

non (p=0,735)
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Athée Croyant Total
Oui | 2 14 16
4,35% 11,97% 9,82%
Non | 44 103 147
95,65% 88,03% 90,18%
Total | 46 117 163
100% 100% 100%

Tableau XIV : rédaction des directives anticipées en fonction d’une croyance religieuse ou

non (p=0,240)

Athée Croyant Total
Oui | 43 101 144
93,48% 85,59% 87,80%
Non | 3 17 20
6,52% 14,41% 12,20%
Total | 46 118 164
100% 100% 100%

Tableau XV : connaissance de la personne de confiance en fonction d’'une croyance religieuse

ou non (p=0,160)

Athée Croyant Total
Oui | 25 73 98
54,35% 61,86% 59,76%
Non | 21 45 66
45,65% 38,14% 40,24%
Total | 46 118 164
100% 100% 100%

Tableau XVI : désignation de |la personne de confiance en fonction d’'une croyance religieuse

ou non p=0,378
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3.8 Influence des catégories socio professionnelles

Ces statistiques n’ont malheureusement pas pu étre réalisées car le nombre d’inclusions dans

mon étude était trop faible. Par conséquent la puissance statistique était insuffisante.

4 .Discussion

Mon étude souligne la méconnaissance par les patients consultants aux urgences de leur
possibilité de rédiger des directives anticipées. Une des limites de mon étude est qu’elle est

monocentrique. Une généralisation a la France donnerait-elle une méme tendance ?

La population étudiée présente une légére majorité de femmes par rapport aux hommes, ce
qui correspond a la population générale de I’Auvergne-Rhone-Alpes. En effet I'INSEE retrouve
95 hommes pour 100 femmes (19) dans la population de la région Auvergne-Rhone-Alpes,

dans mon recueil de questionnaire la proportion est de 94,2% hommes pour 100 femmes.

L'age moyen des répondants de 44,5ans est comparable a I’age moyen de 45,1 ans retrouvé
lors de la thése de Thibault Parent et Clément Houzé qui ont étudié la population ayant un
recours spontané aux urgences du Centre Hospitalier Métropole Savoie sans consultation

médicale préalable (20).

Il existe un biais de sélection concernant I’adge des patients lié a la possibilité de réponse au
guestionnaire aussi bien dans la population de mon étude que lors de la these réalisée aux
urgences savoyardes. Mon étude ne prend pas en compte les enfants, en effet les enfants de
moins de 1 an ont un taux de recours aux urgences les plus élevés par rapport aux autres
tranches d’age avec 2 pour 1000 enfants pour cette catégorie. Les patients de 85 ans et plus

ayant également un taux élevé de passage aux urgences, un taux a 1,5 pour 1000 (21) furent
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sans doute sous-évalués dans les questionnaires, a cause de probables limitations physiques
ou cognitives pour répondre au questionnaire. En effet, les patients devaient remplir eux -
mémes le questionnaire, il y a donc une limitation des réponses chez les patients agés, avec
des troubles visuels, de I'écriture ou cognitifs dont la prévalence est plus importante avec

I'avancée en age.

En ce qui concerne les activités socio-professionnelles, il peut étre observé une différence avec
la population active selon I'INSEE(22). Cette différence est sans doute liée a la nature du
département avec un orientation majoritairement rurale, donc avec une part plus importante

d’agriculteurs, et par ailleurs moins de professions intermédiaires, de cadres et d’ouvriers.

Population étudiée Insee
Employés | 50 26,8
Agriculteurs | 10 1,5
Artisans | 10 7
Ouvriers | 10 19
Cadres | 7,6 19
Professions intermédiaires | 10 25
Total | 100 100

Tableau XVII : comparaison de la population étudiée aux statistiques de I'INSEE

Sur le plan des croyances, je retrouve une proportion plus importante de chrétiens par

comparaison a I'étude Viavoce pour I'Observatoire de la Laicité(23) : 61,5% versus 48% et avec
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en corrélation un pourcentage de personnes se disant athée moins important 27,7% versus
34%. Mon étude retrouve une méme proportion de personnes se déclarant de confession
musulmane c’est-a-dire 3%. Enfin en ce qui concerne les autres religions je retrouve une
proportion de 7,2 % de la population dans mon étude a comparer avec une proportion

similaire de 8% issue de I'étude Viavoce.

Concernant la population atteinte de pathologies chroniques, dans mon étude je retrouve un
taux plus important lors du recueil de questionnaire (58,4%) que dans la population générale,
selon I'’Assurance Maladie, avec une prévalence des patients ayant une ALD a 17% dans la
population générale(24). Cela semble concordant avec une population nécessitant plus de

soins et donc possiblement plus de passages aux urgences que la population générale.

Par ailleurs, sur le plan de la connaissance des directives anticipées et de la personne de
confiance, j'ai analysé les réponses déclaratives des patients. Or s’ils pensent connaitre ces
définitions, je ne leur ai pas demandé la définition de ces notions pour vérifier si leur
compréhension correspond a la définition légale. De surcroit, je n’ai pas vérifié une éventuelle

confusion entre la personne de confiance et la personne a prévenir par exemple.

Lors de mon étude je me suis confrontée a un biais cognitif, avec quelques réponses
discordantes des patients, quelques-uns m’affirmaient ne pas connaitre les directives

anticipées mais en avoir rédigées.
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Différentes limites a la rédaction des directives anticipées ont été étudiées par le Dr Lamouille-
Chevalier dans sa theése sur « les freins et leviers a I'élaboration des directives anticipées en
situation palliative » (25). Pour sa these elle a réalisé des entretiens individuels avec des
familles et des patients hospitalisés en soins palliatifs du CHU de Nancy. Elle retrouve une
population qui montre un grand intérét aux directives anticipées, qui est favorable a leur
rédaction mais note une problématique quant a I'élaboration et la rédaction des directives
anticipées. Il en ressort notamment une difficulté a se projeter. Le temps du mourir est
inconcevable pour les patients, il existe une incertitude liée aux événements, a I’évolutivité de
la pathologie ou encore une temporalité inadéquate (« ce n’est pas le moment »). Il existe
également, lors du passage a |’écrit, une crainte des patients sur la compréhension de leurs
directives et le sentiment que I’écrit soit considéré comme un contrat. Lors de la consultation
de personnes agées, celles-ci préferent une attitude paternaliste, culturellement elles ne sont
pas coutumieres de la prise de décisions. La thése du Dr Lamouille-Chevalie démontre
également une confiance des patients dans le corps médical pour I'information, le conseil et
la délégation de la prise de décisions. Les patients souhaitent un respect de I'autonomie, un
droit a I'information détaillée et loyale mais ils ne revendiquent pas un droit a la décision. Les
facteurs influencant la rédaction des directives anticipées seraient fonction des expériences
familiales et personnelles des patients, liés a une revendication d’autonomie, et en fonction
des convictions philosophiques face a la mort. Les proches prennent une place importante
dans la décision des soins alors qu’il peut y avoir une discordance entre la qualité de vie
ressentie par le patient et celle ressentie par les aidants comme dans la sclérose latérale
amyotrophique. Elle reléve également un refoulement de la mort qui peut conduire certains
patients a faire des choix déraisonnables, soutenu par les progres de la médecine qui ont

donné a certains un sentiment d’immortalité.
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En ce qui concerne la personne de confiance, qui est un porte-parole et ne doit pas prendre
la décision a la place du patient, lors de sa thése le Dr Lamouille-Chevalier fait ressortir le
risque de modification de la relation de la personne de confiance avec le patient. Il y a des
risques psychosociaux, notamment liés a la relation avec la famille du patient, la confrontation
a la décision médicale qui pourrait induire un stress post traumatique, car I’avis de la personne

de confiance prévaut sur tout avis non-médical.

Les perspectives qui se dégagent a I'issue de mon étude seraient d’augmenter la connaissance
par le public des directives anticipées afin d’avoir une proportion de la population ayant rédigé
ses directives anticipées plus importante. Cette augmentation pourrait passer par I'ajout
d’une mention dans le livret d’accueil ou d’une signalétique en salle d’attente des urgences et
en d’autres lieux de consultation de I'hopital. Une mention dans le courrier de sortie des
urgences a destination du médecin traitant pourrait étre également un vecteur de diffusion
mais je doute de son efficacité sachant qu’il existe déja une mention des directives anticipées
dans le courrier de sortie type des services d’hospitalisation du centre hospitalier d’Aurillac et

celle-ci est la plupart du temps non-remplie.
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Je note une méconnaissance du systéme des directives anticipées, et denc une faible
rédaction par les patients. Une connaissance plus large par le public de cette possibilité
permettrait sans doute une plus grande proportion de personnes ayant rédigé leurs directives
anticipées. Mais la réalisation serait sans doute falble devant I'existence de nombreux freins
a la rédaction de directives anticipées. La personne de confiance semble en revanche bien

connue du public et les patients semblent se Fétre appropriée.

La principale alternative pour les médecins 2 I'absence de rédaction de directives anticipées

par le patient est la limitation des soins pour laquelle il existe différentes aides 3 la décision.

Le doyen de 'UFR de médecine Le président du jury
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Annexes
Annexe | : Questionnaire distribué

QUESTIONNAIRE SUR LES DIRECTIVES ANTICIPEES, a destination des patients.

Je vous serais trés reconnaissante d’accepter de répondre a ce questionnaire anonyme, dans le cadre de

ma thése de docteur en médecine. Ariane PECHDO

Pour mieux vous connaitre :

Sexe : J homme O femme

Age:

. ans

Catégorie socio professionnelle :

[J Agriculteurs et exploitants [ Employés
L] Artisans, commercants, chefs d’entreprise 1 Ouvriers
[ Cadres et professions intellectuelles supérieures [ Retraités

[ Professions intermédiaires [ Sans activité

Considérez-vous que vous étes :

[ Chrétien 0 Musulman O Juifs [ Athée [ Autre

Avez-vous des maladies chroniques :

[ Cancer [ cardiaque / vasculaire [ldiabéte

[Ineurologique Crespiratoire [autre

Directives anticipées / Personne de confiance :

Savez-vous ce que sont les directives anticipées ? I Oui I Non
Savez-vous ce qu’est la loi Léonetti-Claeys ? [ Oui 1 Non

Savez-vous ce qu’est la personne de confiance ? 1 Oui [J Non
Avez-vous désigné une personne de confiance ? 1 Oui [J Non

La rédaction de directives anticipées est une possibilité, mais pas une obligation, dans le cadre de la loi

Leonetti-Claeys du 2 février 2016, de rédiger un document concernant les soins que I’on souhaite ou que I'on

refuse si on est hors d’état d’exprimer sa volonté (dans le coma par exemple).

La personne de confiance, n’est pas la personne a prévenir, mais c’est une personne que I’'on peut désigner
avec l'accord de cette derniére, pour nous accompagner dans le parcours de soins et qui si on est hors d’état
d’exprimer sa volonté pourra étre consultée par les médecins pour savoir ce que le patient souhaite ou refuse
comme soin.

Rédaction de directives anticipés

Avez-vous rédigé vos directives anticipées ] Oui I Non
Si oui, concernent-elles ? [ des soins/ des gestes particuliers [ refus acharnement thérapeutique
Avez-vous connaissance des directives anticipées de vos proches ? [ Oui I Non

Pensez-vous en rédiger ? [JOuild Non  [JNe sais pas
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Annexe Il : Feuille info complémentaire disponible en salle d’attente,

Directives anticipées,Jexprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.
Explications issues du ministére de la solidarité et de la santé

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. |l 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 engages, limités ou arrétés.

La fin de vie peut arriver aprés un accident ou a lissue d’'une maladie grave. Dans ces
circonstances, vous serez peut-étre dans l'incapacité de vous exprimer. Si vous avez rédigé
des directives anticipées, votre médecin et vos proches sauront quelles sont vos volontés,
méme si vous ne pouvez plus vous exprimer.

Bien s(r, envisager a 'avance cette situation est difficile, voire angoissant. Mais il est important
d’y réfléchir.

Rédiger des directives anticipées n’est pas une obligation.

Deux modeéles sont proposés, par le ministere de la solidarité et de la santé, vous pouvez les

retrouver par le lien suivant :
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/fichedirectivesanticipe es 10p exev2.pdf

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

Directives anticipées

Est-il possible d’exprimer des souhaits ou des volontés autres que les volontés de nature
médicale qui sont mentionnées dans les modéles ? Oui. 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.

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

Le médecin devra-t-il respecter vos directives ?

Oui, c’est la loi : le médecin de méme que tout autre professionnel de santé devra respecter
les volontés exprimées dans vos directives anticipées, s’il arrive un jour que vous ne soyez
plus en état de vous exprimer. Il ne pourra passer outre vos directives que dans les cas
exceptionnels prévus par la loi 2.

Aprés avoir rédigé des directives, est-il possible de les modifier ?
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Oui. Les directives anticipées sont valables sans limite de temps mais vous pourrez toujours,
a tout moment, les modifier dans le sens que vous souhaitez. En présence de plusieurs
directives anticipées, le document le plus récent fera foi.

Ou conserver vos directives ?

Il est important qu’elles soient facilement accessibles. Quel que soit votre choix, informez votre
médecin et vos proches de leur existence et de leur lieu de conservation. Ainsi, le jour venu,
le médecin qui vous accompagnera lors de la fin de votre vie saura ou trouver vos directives

afin de les mettre en ceuvre.

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

Sinon 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 ou vous seriez hospitalisé pour une maladie grave ou dans le cas ol vous seriez
admis dans un établissement pour personnes agées, vous pouvez confier vos directives a cet
hopital ou a cet établissement.

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 vos proches. Si ces dossiers
mentionnent qu’une personne est détentrice de vos directives anticipées, n'oubliez pas de
linformer 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.

1 Si vous souhaitez prendre connaissance des textes légaux a ce sujet, ils figurent aux
articles L. 1111-11 et R. 1111-18 et R. 1111-19 du code de la santé publique. lls sont
accessibles sur le site internet : www.legifrance.gouv.fr

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.

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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Annexe Ill : Modele directives anticipées de la HAS

LES DIRECTIVES ANTICIPEES

CONCERNANT LES SITUATIONS DE FIN DE VIE
MODELE DE FORMULAIRE Octobre 2016
PREAMBULE

Ce formulaire de directives anticipées traduit le travail de long terme que la HAS conduit sur
I'accompagnement des personnes en fin de vie, aussi bien par des recommandations de bonne
pratique que par les priorités retenues pour la certification des établissements de santé.

Ce document est issu d’une réflexion partagée avec des professionnels de santé et des
représentants de patients, puis d’un temps d’évaluation en établissement ou a domicile.

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

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

Modele de formulaire de directives anticipées :
mes volontés rédigées a I’avance, concernant les traitements et les

actes médicaux

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

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

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

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

Nom et prénoms :

Né(e) le: a:
Domicilié(e) a:
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Je fais I'objet d’'une mesure de tutelle:, je peux rédiger mes directives anticipées avec
I’autorisation :

-dujuge: oui non

- du conseil de famille : oui non

1. Au sens du Chapitre Il du titre Xl du livre 1"du Code civil.

Contexte

J'ai rédigé les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure
d’exprimer mes souhaits et ma volonté sur ce qui est important a mes yeux, aprés un accident,
du fait d’une maladie grave ou au moment de la fin de ma vie.

Je souhaite exprimerici :

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

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

Je souhaite préciser ce qu’il me parait important de faire connaitre concernant ma situation
actuelle (mon histoire médicale personnelle, mon état de santé actuel, ma situation familiale
et sociale...)
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Je suis une personne ayant une maladie grave ou en fin de vie

Mes directives concernant les décisions médicales :
Je veux m’exprimer :

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

- a propos des traitements destinés a me maintenir artificiellement en vie.

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

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

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

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

-Je souhaite évoquer d’autres situations (comme par exemple la poursuite ou l'arrét de
traitements ou d’actes pour ma maladie) :

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

Faita: ......... le: e,
Signature
Directives anticipées modifiées le :..........

2. Le préléevement d’organes est présumé chez toute personne dont I'équipe médicale juge qu’il est possible, sauf si elle le refuse : dans ce cas, elle peut s’inscrire
sur le Registre national des refus de dons d’organes a I'aide d’un formulaire (www.dondorganes.fr/medias/pdf/formulaire registre refusvf.pdf), ou I'écrire sur
un document (daté et signé avec nom, prénom, date et lieu de naissance) confié a un proche.

66



Je suis une personne n’ayant pas de maladie grave

Apreés un accident grave ou un événement aigu (accident vasculaire cérébral, infarctus..), je
peux me trouver dans une situation ot I'on peut me maintenir artificiellement en vie. Ces
procédés de suppléance des fonctions vitales peuvent étre mis en oeuvre de facon pertinente,
mais leur maintien peut parfois apparaitre déraisonnable.

Mes directives concernant les décisions médicales :

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

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

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

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

Signature
Directives anticipées modifiées le :

3. Le préléevement d’organes est présumé chez toute personne dont I'équipe médicale juge qu’il est possible, sauf si elle le refuse : dans ce cas, elle peut s’inscrire
sur le Registre national des refus de dons d’organes a I'aide d’un formulaire (www.dondorganes.fr/medias/pdf/formulaire registre refusvf.pdf), ou I'écrire sur
un document (daté et signé avec nom, prénom, date et lieu de naissance) confié a un proche.

Localisation de mes directives anticipées

Formulaire des directives anticipées
- Conservé sur moi ou chez moi : oui non

atel endroit i e
-Remisa:
ma personne de confiance :.........c.o......
autre(s) personne(s) (cf tableau ci-dessous) :
NOM Prénom Qualité Adresse Téléphone
(médecin, famille,
amis...)
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Annexe IV : modele service public.fr

Directives anticipées
Jexprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.

1 Présentationl

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. |l 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 sdr, 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.

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 modele et de désigner une personne de
confiance. |l 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

- un modele B pour les personnes en bonne santé ou n’ayant pas de maladie grave.
L'utilisation d’'un de ces modeles n’est pas obligatoire. Mais elle vous est recommandée afin

de vous aider a exprimer clairement vos volontés.
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. Ils sont accessibles sur le site internet : www.legifrance.gouv.fr

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

Oui et la fiche numéro 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 numéro 3 pourra étre une information utile pour le médecin, mais ce ne sera pas
une directive au sens de la loi.

Avec qui en parler ?

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

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

ElLe médecin devra-t-il respecter vos directives ?

Oui, c’est la loi : le médecin de méme que tout autre professionnel de santé devra respecter
les volontés exprimées dans vos directives anticipées, s’il arrive un jour que vous ne soyez plus
en état de vous exprimer. Il ne pourra passer outre vos directives que dans les cas
exceptionnels prévus par la loi 2.

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

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

@Ou conserver vos directives ?

Il est important qu’elles soient facilement accessibles.

Quel que soit votre choix, informez votre médecin et vos proches de leur existence et de leur
lieu de conservation. Ainsi, le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de la fin de
votre vie saura ou trouver vos directives afin de les mettre en ceuvre.

2 La loi prévoit deux cas :

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

- Le cas ou les directives paraissent manifestement inappropriées ou non-conformes a votre situation médicale.

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 ou 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-apres, vos témaoins)
qgue 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.
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% % %k %k %

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.

2 Mon identité

Si je bénéficie d’'une mesure de tutelle au sens du Chapitre Il du titre XI du livre lerdu code civil :
- j’ai 'autorisation du juge " Oui “ Non

- du conseil de famille “ Oui “ Non

Veuillez joindre la copie de I'autorisation.

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 modéles 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 :

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 ol je ne serais plus en mesure de
m’exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

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

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 qu’au titre du refus de I'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris
ou étre arrétés s’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.
- Jindique donc ici si j'accepte ou si je refuse qu’ils soient entrepris, notamment :
e Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) .........ccocoeveveeeveeveeeeeeeeereenene,
e Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyse rénale..........ccccooeeeeveeveeeeerenenene.
® Une intervention ChirurgiCale ...ttt

- Si ces actes ou traitements ont déja été entrepris, j'indique ici si jaccepte ou si je refuse
gu’ils soient arrétés notamment :
e Assistance respiratoire (tube POUr FESPIFEL) ......oovoveeeeeieeeeeeeeeeeeeeee et
© DHAIYSE FENQAIE ...ttt ettt ettt ettt et et ae et as ettt ene e te e tens
e Alimentation et hydratation artificielles ...,

- Enfin, si mon médecin m’a parlé de maniere 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
JECES & o

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 ol je ne serais plus en mesure de
m’exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

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

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
QAVEC MES PrOCNES : ..o

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

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

Jindique donc ici 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-a dire d'un
traitement qui m’endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu’a mon déces :

Signature

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 lI'un peut étre votre
personne de confiance si vous I'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)

NOM BT PrENOIMS ..ottt ettt et ettt et ettt eas et et ese st eteasetetesesenserenens

(O LU | 1= TPV

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté libre et
LYol Y=o LIV Ao TU 1Y TSRS

Fait 1€ oo, D et bbbttt

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)

NOM B PrENOIMS ..ottt ettt ettt ettt et ae st et se et ete s ebess et esnesesens

QUUANIEE ..ottt bbbttt a e bbb bt ettt ae et b et bbbt a e e b bbbt et tens

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I’expression de la volonté libre et
BCIAITEE A M. OU IMime...uuieeiiiiiiiieteete ettt ettt ettt et b bbbttt st s bbbt eteasan s s s s asanas

Fait 1€ e D ettt bbbt

Signature
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6 Nom et coordonnées de ma personne de confiance4

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 B PrENOIMS ..ottt ettt ettt ae ettt ae e et eas et etess et ets et etensesese s eteaseans
[ To o Y Toi1 LT=T =) I OO
Téléphone privé :......cccovvvvveeniene. Téléphone professionnel .........ccooveeeenviniecnennnn,
Téléphone privé w.......ccceeeveeeeeieeeeenn, EMail e

-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 " Non

- Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées : " Oui “ Non

Fait e .o D ettt aean

Votre signature Signature de la personne de confiance

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

7 Modification ou annulation de mes directives anticipées

Je soussigné(e)

NOM BT PrENOIMS ...ttt ettt ettt ee et s ettt et et eaeaseseseseteas s s s nas

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

- Ou : Déclare annuler mes directives anticipées datées du ................cccoooeveveiereeennne.
Faitle .o A ettt
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

74



Annexe V : Modele LATA

Fiche de Décision de limitation ou d’arrét des traitements (d’aprés la SRLF)(26)

Nom du médecin responsable de [a décision : .......cccceevieeeeeeii e,

1. Décision proposée : O une limitation des traitements O un arrét des traitements

2. Respect de la procédure de réflexion collégiale :

Date et n° de la réflexion cOllEgiale: .......coivirereiiiee e

Le médecin responsable assure :

O avoir consulté I’équipe de soins concernant la décision et ses modalités
O avoir consulté le patient conscient et apte a consentir concernant la décision et ses

modalités

O ne pas avoir consulté le patient car celui-ci était inconscient ou inapte a consentir

O s’étre assuré de l'existence potentielle de directives anticipées ou de souhaits

antérieurement exprimés par le patient

O avoir consulté la personne de confiance (si désignée) concernant la décision et ses

modalités

O avoir consulté la personne référente et les proches concernant la décision et ses

modalités
O assure avoir consigné les motifs et I'identité des intervenants

3. Avis du consultant extérieur :

Nom, fonction et service du conSUtant & .......cooeeeeeiiiice i e

Patient examiné : Oui | Non
Anamneéses antérieure et présente considérées comme suffisantes : Oui | Non
Argumentation de la décision considérée comme suffisante et cohérente : Oui | Non
Modalités de la décision prise considérées comme cohérentes et adaptées : Oui | Non
Conclusion signée de I’avis du consultant :
Accord avec la décision prise : Oui | Non
Désaccord avec la décision prise justifiant un autre avis : Oui | Non
Commentaire éventuel:
4. Décision définitive :

O Limitation des traitements et démarche palliative

O Arrét des traitements et démarche palliative

O Pas de décision de limitation ou d’arrét en I'absence de consensus
Modalités de la stratégie de limitation ou d’arrét des traitements

Traitements limités ou arrétés

Pas de massage cardiaque externe en cas d’ACR Oui | Non

Pas d’intubation quelle que soit la situation Oui | Non | NA

Extubation Oui | Non | NA

Abstention ou ablation de la canule de trachéotomie

quelle que soit la situation Oui | Non

Limitation de la ventilation mécanique par limitation de la FiO2 Oui | Non | NA

Limitation de la ventilation mécanique par limitation
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du mode ventilatoire

Arrét de la ventilation mécanique

Non mise en place de VNI quelle que soit la situation
Arrét de la VNI

Limitation ou non introduction des vasopresseurs

Arrét des vasopresseurs

Limitation ou non introduction de I'épuration
extra-rénale (dialyse, hémofiltration)

Arrét de I'épuration extra-rénale (dialyse, hémofiltration)
qguelque soit la situation

Oui | Non | NA
Oui | Non | NA
Oui | Non | NA
Oui | Non | NA
Oui | Non

Oui | Non | NA
Oui | Non

Oui | Non | NA

Abstention d’un monitorage de la PIC quelle que soit la situation Oui | Non

Abstention, limitation ou arrét de toute transfusion
quelle que soit la situation

Abstention ou arrét de toute antibiothérapie quelle que soit la situation Oui | Non

Oui | Non

Décision de surseoir a tout acte chirurgical quelle que soit la situation Oui | Non

Abstention ou arrét de toute nutrition parentérale
Abstention ou arrét de toute nutrition entérale

Arguments pour une consultation de I'équipe mobile de soins palliatifs
Difficultés a établir un traitement de confort
Accompagnement du patient
Accompagnement des proches
Accompagnement de I'équipe (groupe de parole)
En conclusion, est-il souhaité un recours a I’équipe mobile
de soins palliatifs

Traitements de confort
Protocole de titration de morphiniques et/ou hypnotiques
sans limite de posologie, QSP confort
Morphiniques avec posologie maximale prévue (en mg/h) ............
Benzodiazépines avec posologie maximale en mg/h ..................
Scopolamine patch | SC
Arrét monitoring
Arrét des examens

Accompagnhement
Liberté des horaires de visite (H24)
Elargissement des horaires de visite ; préciser :
Proposition aux proches d’étre présents lors du déces
Proposition aux proches ou au patient d’une visite du
représentant du culte

Justification éventuelle du type de démarche palliative :

Date et signature du médecin responsable :

Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non | NA
Oui | Non | NA
Oui | Non | NA
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
Oui | Non
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SERMENT D'HIPPOCRATE
(Conseil national de I’ordre des médecins)

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

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

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. Jinterviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’humanité.
Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.
Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

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

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

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

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

J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ;

gue je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.

Ariane PECHDO
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SERMENT D'HIPPOCRATE

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

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

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

Que les HOMMES m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je sois

couvert d'OPPROBRE et méprisé de mes confreres si j'y manque.

Ariane PECHDO
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Meéconnaissance des directives anticipées par les patients consultants aux urgences

Résumé :

Contexte : La fin de vie semble étre une préoccupation des francais, avec une volonté
bruyante de certain de pouvoir décider pour leur fin de vie. Mais la population s’est-elle
approprié la rédaction des directives anticipées ?

Objectif principal : évaluer la connaissance du dispositif des directives anticipées par les
patients consultant aux urgences d’Aurillac. Les objectifs secondaires sont d’évaluer le taux
de rédaction des directives anticipées, la connaissance et la désignation de la personne de
confiance.

Méthode : étude descriptive de la prévalence de la connaissance des directives anticipées.
Cette étude est de type observationnelle prospective monocentrique. Elle analyse les réponses
a un questionnaire que j’ai créé, distribué aux urgences, rempli sur la base du volontariat. Le
critere de jugement est la part des patients connaissant le dispositif des directives anticipée.
L’analyse statistique a été réalisée grace au logiciel statat v15.

Résultats : Les directives anticipées ne sont connues de la population étudiée qu’a hauteur de
39,5%, et leur rédaction ne concernent que 9,9% des répondants dont 65,5% refusent un
acharnement thérapeutique et seulement 13% se prononcent contre des soins précis. Mais
31% des personnes interrogées se disent prétes a en rédiger, alors que 12,2% n’en ont pas
I’intention.

La personne de confiance est mieux connue des patients, 87% des répondants et dont 58,4%
en ont désigné une.

Conclusion : I’étude retrouve une méconnaissance du dispositif des directives anticipées par
le public. Une connaissance plus large permettrait une rédaction plus importante, malgré des
freins a la rédaction de ces derniéres. Cependant les patients semblent s’étre approprié la
personne de confiance.

Mots clés :

- Directives anticipées

- Personne de confiance

- Limitation thérapeutique
- Fin de vie



