N
N

N

HAL

open science

Aborder la fin de vie en médecine générale: enquéte
aupres de cent patients sur ’intérét d’une consultation
dédiée
Eloise Belliot

» To cite this version:

Eloise Belliot. Aborder la fin de vie en médecine générale : enquéte aupres de cent patients sur I'intérét
d’une consultation dédiée. Médecine humaine et pathologie. 2023. dumas-04186691

HAL Id: dumas-04186691
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-04186691
Submitted on 24 Aug 2023

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.


https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-04186691
https://hal.archives-ouvertes.fr

INE Nantes
W Université

> Bibliothéques universitaires

IMPORTANT : OBLIGATIONS DE LA PERSONNE CONSULTANT CE DOCUMENT

Conformément au Code de la propriété intellectuelle, nous rappelons que le document est destiné a un usage strictement personnel. Les
"analyses et les courtes citations justifiées par le caractere critique, polémique, pédagogique, scientifique ou d'information" sont
autorisées sous réserve de mentionner les noms de 'auteur et de la source (article L. 122-4 du Code de la propriété intellectuelle). Toute
autre représentation ou reproduction intégrale ou partielle, faite sans le consentement de ['auteur ou de ses ayants droit, est illicite.

De ce fait, nous vous rappelons notamment que, sauf accord explicite de |'auteur de la thése ou du mémoire, vous n'étes pas autorisé a
rediffuser ce document sous quelque forme que ce soit (impression papier, transfert par voie électronique, ou autre). Tout contrevenant
s'expose aux peines prévues par la loi.

Service Commun de la Documentation
Chemin la censive du Tertre - BP 32211
44322 Nantes cedex 3

www.bu.univ-nantes.fr
1/1


http://www.bu.univ-nantes.fr/

NANTES UNIVERSITE

FACULTE DE MEDECINE

Année 2023
NO

THESE

pour le
DIPLOME D’ETAT DE DOCTEUR EN MEDECINE

(DES de MEDECINE GENERALE)

par

Eloise BELLIOT

Présentée et soutenue publiguement le 9 mai 2023

ABORDER LA FIN DE VIE EN MEDECINE GENERALE : ENQUETE AUPRES DE
CENT PATIENTS SUR L'INTERET D’UNE CONSULTATION DEDIEE

Président : Monsieur le Professeur Cédric RAT

Directeur de thése : Monsieur le Docteur Gilles REIGNIER



REMERCIEMENTS

Aux membres du jury :

A Monsieur le Professeur Cédric RAT,
Vous me faites I’honneur de présider ce jury. Je vous remercie pour votre disponibilité, pour le temps
gque vous avez pu consacrer a mon travail, pour votre acceuil et vos conseils. Je vous en suis

profondément reconnaissante.

A Madame le Docteur Sandrine HILD,
Merci pour votre accompagnement et votre bienveillance a mon égard au cours des différentes
séances de GEP. Veuillez trouver ici I’expression de mes sincéres remerciements et de mon profond

respect.

A Monsieur le Professeur Julien NIZARD,
Je vous remercie d’avoir accepté de faire partie de ce jury et pour 1’intérét que vous portez a mon
travail, j’en suis trés honorée. Veuillez recevoir 1’expression de mon profond respect et de toute ma

reconnaissance.

A Monsieur le Docteur Gilles REIGNIER,
Je te remercie d’avoir accepté la direction de cette thése et de la confiance que tu m’accordes en tant
que ta premiere thésarde. Infiniment merci pour tes conseils et ton accompagnement lors de mon

SASPAS mais également encore aujourd’hui dans le cadre de mes remplacements.



A Francois et Raphael,
Je vous remercie pour votre participation et votre implication dans cette étude. Merci de m’avoir

accompagnée et conseillée au cours de mon SASPAS et encore aujourd’hui.

Au Docteur Monika Gobin,

Je vous remercie chaleureusement pour votre aide et votre soutien lors de cette thése.

A Madame Brigitte Dessomme,
Je vous remercie pour votre aide et vos conseils concernant 1’analyse statistique des résultats de cette

these.

A mes proches :

A mes parents,
Merci du plus profond de mon cceur pour votre amour, votre patience et votre générosité. Je n’aurai
jamais réussi ces etudes sans votre soutien incommensurable. Merci d’avoir toujours cru en moi. Je

vous aime tres fort.

A mes grandes sceurs,
Aude, Clémentine, je suis si fiere de vous. Merci pour vos conseils, votre patience et votre soutien. Je

vous aime de tout mon ceeur.

A mes grands parents,

Vous me manquez, je pense tres fort a vous.

A Thibaut,
A la veille de notre voyage en voilier je souhaite te remercier pour ton soutien, ta patience et tes
conseils. Merci de me pousser a réaliser chaque jour des choses que je crois innacessibles. Merci de

me faire autant rire. Je t’aime.

A Elise,
Plus de 20 ans d’amitié et tu es toujours 13, a n’importe quel moment, a n’importe quelle heure. Merci

pour ta fidélité, ton écoute et ton soutien. Merci pour la relecture attentive de cette these.



A Louise,
Merci pour tous ces moments de rire et de partage, ces si beaux voyages. Je ne serais jamais arrivée

au bout de ces études sans toi. Je suis tellement fiére de toi.

A Claire, Coralie, Margot, Anais, Anne-Laure, Chloé, Manuela,
Une team riche en couleur orangée, merci pour votre fidélité apres toutes ces années d’externat. Vous

faites partie de mes plus belles rencontres. Il me tarde de toutes vous retrouver !

A Lisa, Harmo, Manue, Laura, Momo, Claire, Aurore,

Ma dream team,

Un grand merci pour votre compréhension pour toutes mes absences liées a ces études. Vous étes
beaucoup plus que d’anciennes coéquipieres de hand, vous étes de vraies amies. Merci pour votre

authenticité et votre bienveillance.

A Mathis, Pauline, Pierre, Barth, Léo, Jo, Alban,
Ces années de lycées a Redon font partie de mes plus belles années. Merci pour tous ces moments

partagés, pour tous ces fous rires.

A Pierre, Chloé, Anne-Laure, Florian, Alex, Corentin, Axel,
Ma team des Garopetous,
Merci de m’avoir accompagnée pendant toutes ces années. Merci pour tous ces bons moments passes

ensemble et aux prochains.

A Clervie et Coralie,
Un grand merci pour votre amitié et votre soutien lors de cet internat, vous serez pour toujours mes

co-soclardes préférées.

A tous les copains nantais,
Merci pour toutes ces parties de rigolades, ces soirées, ces weekends, ces verres, ces voyages... Merci

pour ces superbes moments passes ensemble.

Et & tous ceux qui occupent une place particuliere dans mon coeur et que je ne peux citer

nommeément.



Table des matiéres :

(I G0 [ 1] AV T U (0] OSSR 8
[-INTRODUCTION .ot ettt b bttt st s et n et ne et sente s 9
I =TT 0 o 10 OSSPSR 9
2. Principales définitioNS.........cciiiiii it 9
2.1. DETINItION A€ 12 TiN 0B VI .vvevveeieiici et ene s 9

2.2. Définition des S0iNS PAlIAtITS .........c.coiiiiiiiiiic e 9

2.3. Définition de 1’euthanasi€ ACtIVE .......ccciieieiiiiiiiiiie ittt s be e eresba e enas 10

2.4. Définition de I’euthanasi€ PASSIVE ......c.cccevieiriieiiieieseeiese e sre e e te e sre e e sreste e e sresneesee e 10

2.5. DETINItION dU SUICIAE @SSISLE .....ecvviiieiiiiiie ettt ne e 10

2.6. Définition de I’euthanasie INAITECTE .......ccvviiviiiiiiiiiiie et 10

2.7. Définition Iégale des directives anticipées selon L'article L. 1111-11 du code de santé

[S101 o] [T USSR 10
2.8. Définition Iégale de la personne de confiance selon L'article L. 1111-6 du code de la Santé
o] Lo L= RSO S 11
3. Historique de l1a [6gisSlation €N FranCe .........cccoiiiiiiiiiieicie e 11
3.1. Evolution de [a 18GISIatioN...........cuiiiiiiiiie e e e s 11
3.2. Discussions actuelles et proposition d’évolution de 1a 101.......cccocvviiiiiiiiiiiiiie e 13
4. La prise en charge de la fin de vie et les directives anticipées a I’étranger ..................c......... 15
4.1. DeS eXeMPIES BN EUIOPE ......oviiiieieiieiieie ettt ettt 15
Ot =t T o= o[ = RS 15
4.1.2. ENBEIGIGUE ...ttt 15
O T = a1 Y 11T o= Vo TSRS PPR 15
A 1A BN ANGIETEITE ..ottt ne et ere s 15
A L5, BN SUISSE .ottt bbbt 16
U IO 14 Lo I USSR SR 16
4.3. AUX Etats-Unis d” AMETIQUE.......ccviiiieiririierisesee e 16
5. Problématiques SOUIEVEES PAF 1€ SUJEL........ccviuiiiiiiiieee e 17
6. Objectifs de PEtUAE .............cocoiiiiiiiiei e 18
6.1. ODJECHIT PrINCIPAL ... .o bbb 18
6.2. ODJECLITS SECONUAIIES ......eeveieiieieie ettt sttt et re st e sbesneeseeseeeeeneas 18
HI-EMIETHODE ...ttt ettt st e b e st e s e e e e be e s beesteesteeenaeenreeas 19
1. TYPE A EEUTE ...t b bbb bbbttt e 19
2. POPUIALION BLUIEE ..ot ettt e b e re s e be e eae e 19
P I oo o 1WA o] o T ] LSS 19
2.2, Criteres A INCIUSION ...vviiuiieiee i e siee s sttt s e e ettt et e e e te e sbe e sreessaesnbe e beebe e beesteeeneeenteenneens 19
JE T O3 9 1153 gors I Ao (o3 L 13 o) o SR 19



2.4, Création de IEChantillon .........ociiiiieciiiiiiie ettt e e s s s e e e e e s s s et ba e e e e e e s s seaarraeeees 20

3. Elaboration et diffusion de la « fiche informative » ..........cccccooe i 20
3.1. Recto de 1a fiche INFOrMALIVE ........c..oviiiiii e 20
3.2.Verso de 1a fiche INTOIMALIVE .........coov i 21

4. Elaboration et diffusion des qUESTIONNAITES..........cccviiiiieiiiece e e 21
4.1, « QUESEIONNAIIE NOL % ...ttt ieicteee ettt st te et e e sre e e e besseesteeteeneesteereeseenneenee e 21
4.2, €« QUESTIONNAITE N2 3 .1iiuiiiiiieiie ettt sttt et et ebe e ste e e te e sbe e sbeesbeesabesabesabeebeesbeesbeeatbeenbeereens 22
4.3. Données manquantes des QUESLIONNAITES ..........c.eovrveririeririirieiisiee ettt 23

5. Elaboration et validation des informations transmises lors de I’entretien............................. 23

6. RESPECE AU CAANE 1EJAL........eiiieiiceete bbb 24

7. Recueil, saisie et analyse des données StatiStiQUES.........ccieveeiiiiiiie s 24

8. Déroulement de I’étude en pratique ................ccoooiiiiiiiiiiii 25
8.1, RECIULEIMIENT ...ttt bttt e b e s bt e s bt e sbb e s ab e et e e nb e e sbeesbbeesneenneeneen 25
8.2. Organisation des CONSUITATIONS .........c.oviiiiiirieieieeee e 25
8.3. Déroulement de 1a CONSUITALION. .......c..ciiiiiiiieieeee e 25

LE - RESULT ATS ettt sttt s e s e e £e e b e e ke st e et e et e se e st e beebesbeseesaeaeneeneaneareas 27

1. Caractéristiques de la population BLUAIEE.............ccv e 27

1.1. CaraCtéristiqUEs GENETAIES. ........couiuiiiiiiiee e 27

1.2. Proportion des patients ayant déja initié les discussions, rédigé des directives anticipées
(DA\) ou désigné une personne de confianCe (PC) ......cccviiiiiiiiiiiee e 28

1.3. Intérét pour la participation a une consultation de médecine générale dédiée a la fin de vie 29

2. ODJECTIT PIINCIPAL ... 30
2.1. Intention d’initier les discussions avec les Proches ..........ccocccvveiiiiiiiiiien e 31
2.2. Intention d’initier les discussions avec le médecin traitant ........c..ccoveveivereriverennsieeseseereennes 31
2.3. Intention de désigner une personne de CoONfIanCe .........cccccvvvviie i 32
2.4. Intention de rédiger des directives antiCIPEES .........coovveiririreriei e 32

3. ODJECTITS SECONTAITES ......eouiiiiieiiee ettt ettt ettt see et e e srees e e besreesaesaeeneeseeeseenneas 33
3.1. Notoriété de la loi Léonetti et des concepts de directives anticipées (DA) et de la personne
(0[N0t ] 01 1 =g Lo (o ) TS 33
3.2. Evaluation de la connaissance du modéle rédactionnel des DA ...........cccovvieiinniciinnencnnn, 33
3.3. Lien entre 1’age et la perception de son €tat de SAnte ..........ccoovverrerinieeniinieenene e 34
3.4. Lien entre le lieu de résidence et la perception de son état de santé ............cccvevvvernienninnns 34
3.5. Lien entre le fait d’avoir désigné une personne de confiance (PC) et d’avoir rédigé des
dIreCtives aNtICIPEES (DA ....eueuiiieriiieiiieie ettt sttt b ettt ettt et et e b e 35
3.6. Concernant ceux ayant rédigé des direCtives antiCiPEeS .........covvrererierieeeenene e e see e 35

3.6.1. Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et [’GZe ...........cccouvcuiiiiiiiiiiiiiiii e 35
3.6.2. Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et le Sexe..........cccuveiviiviiiiiiiiiiiiiiiiie i 36
3.6.3. Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et lieu de résidence ...............cccoocuvieiiiiiiininnns 36
3.6.4. Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et la perception de son état de santé ................ 36

6



3.7. Concernant ceux ayant désigné une personne de confiance ..........coccocvvvevvieeic v, 37

3.7.1. Lien entre le fait d’avoir déSIgNE UNE PC €t [’GZe ......c..cccurieriererieiiaiinesesesesiesiesaeeanens 37
3.7.2. Lien entre le fait d’avoir désSigné une PC et 1€ SEXE .......c.cvereriiiiiininine e 38
3.7.3. Lien entre le fait d avoir désigné une PC et le lieu de résidence.........ccccecvverervervennnnn. 38
3.7.4. Lien entre le fait d avoir désigné une PC et la perception de son état de santé .............. 38

3.8. Evaluation du ressenti des PALIENTS .........ooviiriiirerieieisesese e 38
3.9. Lien entre le fait de se sentir concerné par la rédaction des DA et I’4ge ........cccevevvrivrieeinnens 39
3.10. Lien entre 1’objectif principal et le fait de ne pas se sentir en bonne santé.............ccco...... 40
IV-DISCUSSION ...ttt bbbttt bbbt 41
1. Résumeé des prinCipauX FESUITALS ...........ccoiiiiiiiiiieee e 41
1.1, ObJeCtif PriNCIPAl .....ccveeieiice et sre et re e nas 41
1.2, ODJECHITS SECONUAITES ...ttt 41

1.2.1. Intérét que suscite la proposition d 'une consultation dédiée aux discussions sur la fin de
Vie €N MEAECINE JENETAIE ......c.oiviiiiiiiiee ettt 41

1.2.2 Connaissances concernant la loi, la personne de confiance, les directives anticipées et
Uexistence d’'un modeéle d’aide a la réflexion et a la rédaction des directives anticipées ............ 42

1.2.3 Influence de certaines données socio-démographiques et de la perception de leur état de

T ] (TSRS 42

2. Confrontation aux données de 1a lItErature...........ccovviiiiiiineiec e 42
2.1. Un intérét pour le sujet de la prise en charge de la fin de Vie........ccccocovevviiiiiiiiiics 42
2.1.1 Une volonté d’é1re IMfOFME .........c..cooviiiiiiiiiic it 42

2.1.2 Une volonté d’initier [eS diSCUSSIONS ......ccccvvevveiiiieeieiieiieeiesteeee et se et sa e sba e 45

2.1.3 Une volonté de désigner une personne de confianCe.........cccocveveveiieic e 45

2.1.4 Une volonté de rédiger ses directives antiCiPEeS..........ccvierirerirerinenne e 46

2.2. Larelation patient-médecin traitant comme pilier de ces discussions...........ccccovvvveveiveennenne. 49

3L PISPECTIVES. ... .ottt bbbttt b bttt 50
4. Forces et limites de PELUAE .............ccoeeviiiiiiiiie e 52
4.1. Le choiX de 12 thEMALIGUE .......ccueiiieiiieceee et 52

4.2. Le NOMDIe de SUJELS BLUTIES .......cveierieieeieieeie ettt ne e 53

4.3, Le tyPe A IUAR. .. eeeieieiie ettt bt b er e ne s 53

O =T o - V£ S 53
4.4.1. BialiS d€ FECTULEIMENT ......cviiiiiie ettt e et e te e sreere e aesneenee e 53

A.4.2. BIAKS T8 SUIVI ...ttt ettt ettt sttt et et e bt e n e saeebeeneesaeeneenaeeneenee e 54

4.4.3. BialS d 6ChANTIIIONNAZE ..........c.coiiiiiiiiiiiiiieee st 54

4.4.4. BiaiS de FeSTITULION .....eieeiiie ettt et s re et sne e 54
V=CONCLUSION. ....oe ittt bbbt bbbt bbb e st e b e bt e sttt e e enenbe e 56
VI-REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES ..ottt 58
VIHT-ANNEXES ...ttt bbbt bbbttt b e bbbttt et ens 63



LISTE DES ABREVIATIONS

PC : Personne de confiance

DA : Directives anticipées

CNSPFV : Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie

SFAP : Société Francaise de Soins Palliatifs

CCNE : Comité de Consultation National d’Ethique

CESE : Conseil Economique Social et Environnemental

POLST : Physicians Order for Life-Sustaining Treatment

SASPAS : Stage Ambulatoire en Soins Primaires en Autonomie Supervisé
INSEE : Institut National des Statistiques et des Etudes Economiques
HAS : Haute Autorité de Santé

RGPD : Réglementation Générale sur la Protection des Données

DMP: Dossier Médical Partagé

FCDDV : Fichier Central de Disposition des Dernieres VVolontés

ADMD : Association pour le Droit a Mourir dans la Dignité

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes

NSP : Ne sait pas



I- INTRODUCTION

1. Préambule
Les sujets de la fin de vie et de la mort sont dans nos sociétés occidentales modernes exposés
dans de multiples domaines (les médias, la littérature, le cinéma, la musique par exemple) et
pour autant possiblement craints, tabous et ignorés. Soulevant des enjeux médicaux, sociaux,
éthiques et juridiques complexes, ils se retrouvent paradoxalement de fagon réguliére au coeur
des débats, notamment depuis la crise sanitaire actuelle.
En effet, fin 2019, le monde est frappé par I’émergence du Covid-19 plongeant la population
mondiale dans une situation pandémique hors du commun ou les sujets concernant la santé et
la mort se retrouvent au centre des préoccupations. Selon une étude du Centre National des
Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV) et d’aprés une enquéte réalisée par ’institut
BVA en 2021, la crise sanitaire du Covid-19 aurait favorisé la réflexion sur les volontés en
matiére de fin de vie chez prés d’un Frangais sur cinq depuis le début de 1’épidémie (1).
Parallélement, notre systeme de santé francais fait face depuis plusieurs années a un équilibre
fragile. Le vieillissement de la population, I’augmentation de la consommation et des besoins
en soins, le manque de personnel médical, I’extension des «déserts medicaux » et
I’épuisement des soignants contribuent, entre autres, a la crise Structurelle et sanitaire qui
touche le territoire francais.
Dans ce contexte, les discussions concernant la prise en charge de la fin de vie deviennent une
priorité aussi bien pour la population que pour les politiques. Mais de quoi parle-t-on ? Et que

dit laloi ?

2. Principales définitions
2.1. Définition de la fin de vie selon sante.gouv.fr (2)
La fin de vie désigne « les derniers moments de vie d 'une personne arrivant en phase avancée

ou terminale d’une affection, d 'une maladie grave et incurable ».

2.2. Définition des soins palliatifs selon sfap.org (3)
Les soins palliatifs sont « des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne
atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale dont [’objectif est de soulager les
douleurs physiques et les autres symptdmes, mais aussi de prendre en compte la souffrance

psychique, sociale et spirituelle. »



2.3. Définition de I’euthanasie active selon senat.fr (4)
L’euthanasie active c’est le fait « d’administrer délibérément des substances létales dans
’intention de provoquer la mort, a la demande du malade qui désire mourir, ou sans son

consentement, sur décision d'un proche ou du corps médical ».

2.4. Définition de I’cuthanasie passive selon senat.fr (4)
L’euthanasie passive c’est le fait de « délibérément refuser ou arréter des thérapeutiques

nécessaires au maintien de la vie ».

2.5. Définition du suicide assisté selon senat.fr (4)
L’aide au suicide ou suicide assisté c’est le fait de « mettre a disposition les moyens a une
personne afin de lui permettre de se donner la mort, le patient accomplissant lui-méme [’acte

mortel ».

2.6. Définition de I’euthanasie indirecte selon senat.fr (4)
L’cuthanasie indirecte c’est le fait « d’administrer des antalgiques dont la conséquence

secondaire et non recherchée est la mort ».

2.7. Définition légale des directives anticipées selon L'article L. 1111-11 du
code de santé publique (5)

Les directives anticipées correspondent a un document nominatif, daté et signé ou sont
rapportées a 1’écrit par une personne majeure ses volontés relatives « a sa fin de vie en ce qui
concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de I’arrét ou du refus de traitement
ou d’actes médicaux ». Elles ont pour objectifs principaux de permettre au patient de faire
connaitre ses choix et renforcent le droit d’autonomie qui I’incombe. Elles permettront, le cas
échant, d’aider les médecins a prendre leurs décisions sur une prise en charge si la personne
ne peut plus exprimer ses volontés.
Depuis 2016, elles s’imposent au médecin, alors qu’auparavant elles étaient consultatives. Il
est tenu de les rechercher et de les appliquer chez tout patient sauf dans deux situations : en
cas d’urgence vitale immédiate, le temps nécessaire a une évaluation globale pour une prise de
décision, ou lorsque ces directives sont jugées inappropriées. Dans ce dernier cas, le médecin
est dans 1’obligation de mettre en place une discussion collégiale afin de définir la conduite a

tenir.
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Les directives anticipées sont sans limite de validité depuis 2016, tandis qu’auparavant la
validité était de trois ans, et révocables a tout moment.

Elles peuvent étre rédigees conformément a un modele dont le contenu est fixé par décret en
Conseil d'Etat pris aprés avis de la Haute Autorite de Santé.

A noter que « lorsqu'une personne fait I'objet d'une mesure de protection juridique avec
représentation relative a la personne, elle peut rédiger des directives anticipées avec
I'autorisation du juge ou du conseil de famille s'il a été constitué. La personne chargée de la

mesure de protection ne peut ni I'assister ni la représenter a cette occasion ».

2.8. Définition légale de la personne de confiance selon L'article L. 1111-6 du

code de la Santé Publique (6)
« Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors d'état
d'exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin. Elle rend compte de
la volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur tout autre témoignage. Cette
désignation est faite par écrit et cosignée par la personne désignée. Elle est révisable et

révocable a tout moment. »

Une personne sous mesure de protection juridique peut désigner une personne de confiance

avec ’autorisation du juge ou du conseil de famille.

3. Historique de la législation en France
3.1. Evolution de la législation
En 1973 est créé par le Ministére de la Santé un groupe d’experts sur ’accompagnement des
malades en phase terminale, puis en 1986, une circulaire dite « Laroque », officialise la notion

d’accompagnement et des soins palliatifs (7).

En 1989 est créée la Société francaise de soins palliatifs (SFAP).

En 1991, la loi n® 91-748 du 31 juillet 1991 introduit les soins palliatifs dans les missions de

tout établissement de santé (8).
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La loi n°99-477 du 9 juin 1999 est la premiere a encadrer la prise en charge des soins palliatifs
et de la fin de vie (9). Elle vise a garantir le droit et 1’accés pour tous au soulagement de la
douleur et a des soins palliatifs en fin de vie et souligne que chaque patient a le droit de «
s’opposer a toute investigation ou thérapeutique ». Elle définit les soins palliatifs comme des
«soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a
domicile (...). lls visent & soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a

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

La loi du 4 mars 2002, dite « Loi Kouchner », relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé est promulguée dans le but de «développer la démocratie sanitaire,
d'améliorer la qualité du systeme de santé et de mieux réparer les risques sanitaires » (10).
On retrouve dans ses dispositions principales le principe de non-discrimination, de
consentement libre et éclairé, le droit au respect de la dignité du patient et cela jusqu'a sa mort,
le droit au respect de la vie privée et du secret médical. C’est la premicre loi qui consacre sur
le plan juridique la place primordiale de I’autonomie des patients. Elle introduit le terme de

personne de confiance.

La loi du 22 avril 2005, dite « Loi Léonetti », relative aux droits des malades et a la fin de vie,
renforce le droit des patients dans le cadre de la fin de vie (11). Elle introduit le concept des
directives anticipées et incite a désigner une personne de confiance. La volonté du patient de
limiter ou de cesser un traitement doit étre respectée. Ainsi, tout patient est en droit de
considérer qu’un traitement constitue pour lui une « obstination déraisonnable » (auparavant
désigné sous le terme « d’acharnement thérapeutique ») et peut le refuser, et ce, méme si sa
décision peut avoir des conséquences vitales. Dans le cas ou la personne n’est pas en état
d’exprimer ses volontés et que la poursuite des traitements administrés semble relever de
l'obstination déraisonnable, la décision de limitation ou d’arrét des soins doit étre prise aprées
une procédure collégiale entre I’équipe médicale et la personne de confiance (ou a défaut, la
famille et les proches) aprés consultation des directives anticipées, si elles existent.

En 2005, les directives anticipées sont valables trois ans et consultatives pour le médecin,

c’est-a-dire qu’elles ne s’imposent pas a ce dernier.

La loi Léonetti révisée par la loi du 2 février 2016 dite « Loi Claeys-Léonetti », renforce la

lutte contre I’obstination déraisonnable (12).
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Les directives anticipées deviennent cette fois contraignantes pour le médecin et sont sans
délai de validité. Un formulaire d’aide a la rédaction des directives anticipées est mis a
disposition par la Haute Autorité de Santé.

Une des principales mesures de la loi est la possibilité pour le patient de demander 1’accés a
une « sédation profonde et continue jusqu’au décés ». Cette demande est encadrée par des
conditions strictes, et possible seulement si « le patient est atteint d’'une pathologie grave et
incurable avec une espérance de vie reconnue comme inévitable et a court terme et si ses
souffrances sont insupportables et réfractaires a tout traitement ». Pour vérifier que la
situation du patient rentre bien dans les conditions prévues par la loi, I’accés a cette procédure

est conditionné par une procédure collégiale.

3.2. Discussions actuelles et proposition d’évolution de la loi
Depuis 2016, la loi Claeys-Léonetti encadre la fin de vie en France et malgré des demandes en
faveur d’une évolution de la législation par certains politiques, comités d’experts, syndicats de
patients ou par les patients eux-mémes, peu de changements ont été adoptés jusqu’alors.
La crise sanitaire du Covid-19, par sa violence macabre, le confinement avec la privation de
liberté et les difficultés d’accompagnement de ses proches durant cette periode, a suscité de
vives émotions et une prise de conscience collective sur la nécessité d’accompagner les
malades et les patients en fin de vie. Force est de constater que la fin de vie doit étre une
priorité, le sujet se retrouve alors au centre des réflexions concernant les politiques de santé en
France.
En septembre 2021, le ministre des Solidarités et de la Santé, Olivier VERAN dévoile les
objectifs du « 5¢me plan national de développement des soins palliatifs et d’accompagnement
de fin de vie » (13). Ce plan s’articule autour de trois axes majeurs a savoir « favoriser
["appropriation des droits en faveur des personnes malades et des personnes en fin de vie »,
« conforter l’expertise en soins palliatifs en développant la formation et en soutenant la
recherche » et enfin « définir des parcours de soins gradués et de proximité en développant
[’offre de soins palliatifs, en renfor¢cant la coordination avec la médecine et en garantissant
["acces a l’expertise ».
Récemment, en septembre 2022, un avis relatif aux situations de fin de vie du Comité de
Consultation National d’Ethique (CCNE), faisant suite a une auto-saisine en date de juin
2021, est rendu publique et a pour vocation « d’éclairer le débat citoyen, les pratiques des

professionnels de santé et le 1égislateur » (14).
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Le CCNE formule des recommandations concernant notamment la dépénalisation de 1’aide
active a mourir. Dans cet Avis 139 : « Questions éethiques relatives aux situations de fin de
vie : autonomie et solidarité », le CCNE suggére « qu il existe une voie pour une application
éthique d’une aide active a mourir » et met en avant deux principes fondamentaux : «le
devoir de solidarité envers les personnes les plus fragiles » et « leur respect de [’autonomie de

la personne ».

A la suite de cette publication, le président de la République, Emmanuel MACRON, annonce
alors I’organisation d’une Convention Citoyenne sur la fin de vie a partir du 9 décembre 2022
et déclare s’engager a prendre appui sur cet avis pour « envisager le cas échéant les précisions

et évolutions de notre cadre légal d’ici a la fin de ’année 2023 » (15).

Apres trois mois de débats, lors d’un vote au Conseil Economique, Social et Environnemental
(CESE), la majorité des 167 citoyens présents pour le vote (sur les 184 participants aux
discussions) s’est prononcée en faveur d’un changement de la loi. Selon le rapport final de la
Convention Citoyenne sur la fin de vie, a la question « L acces a [’aide active a mourir doit-il
étre ouvert ? » 75% des participants ont voté « oui », sous la forme de la mise en place a la
fois du suicide assisté et de I’euthanasie, dans la mesure ou 'une des deux modalités
appliquée seule ne pourrait répondre a ’ensemble des situations rencontrées (16). Le quart des
participants en défaveur de 1’aide active a mourir a mis en lumiére la méconnaissance et la
faible application de la loi Claeys-Léonetti et propose plutét un développement et une pleine
application de cette loi actuellement en vigueur. Aussi, 78% des participants ont estimé que
les professionnels de santé devaient avoir la possibilité de faire recours a une « clause de
conscience » si ces derniers ne souhaitaient pas participer a la procédure de réalisation de
I’acte. Enfin, dans les principales mesures proposées par 1’ensemble des citoyens pour les
modalités de réalisation de I’aide active a mourir, il en ressort une nécessité¢ de mettre en place
un accompagnement médical et psychologique, une évaluation de discernement du
demandeur, une validation soumise a une concertation collégiale, une commission de suivi de
contrdle pour s’assurer du respect de I’application de la loi et la réalisation de I’acte encadré
par le corps médical, tout en respectant la possibilité de rétractation du professionnel de santé

précédemment décrite.
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4. La prise en charge de la fin de vie et les directives anticipées a I’étranger
4.1. Des exemples en Europe
4.1.1.En Espagne (17,18)
Depuis 2002, les politiques espagnols ont l1égiféré en faveur des directives anticipées, qui sont
contraignantes pour les professionnels de santé, avec également la création d’un registre
national permettant de les stocker. La Iégislation sur la fin de vie a récemment évolué, avec
une légalisation de I’euthanasie et du suicide assisté depuis juin 2021, et ce, uniquement pour

les citoyens espagnols.

En 2021, 75 euthanasies ont été pratiquées sur 173 demandes, soit 0,016 % des déces annuels
et en 2022, 263 euthanasies ont été pratiquées sur 626 demandes, soit 0,058 % des déces

annuels (19).
4.1.2.En Belgique (20),(21)

La Belgique est considérée comme un pays progressiste en maticre de fin de vie. L’euthanasie
et le suicide assisté y sont légalisés depuis 2002 et étendus aux mineurs depuis 2014, sous
certaines conditions : si le patient est « conscient et capable d’exprimer sa volonté », s’il se
trouve « dans une situation médicale sans issue » et s’il fait « état de souffrance physique
et/ou psychique constante, insupportable et inapaisable ; cette souffrance résultant d’une
affection accidentelle ou pathologique grave ou incurable ». L’accés a 1’aide médicale a
mourir est possible pour les non-résidents. Les concepts de directives anticipées et de

personne de confiance existent également.

4.1.3.En Allemagne (18,22)
Les directives anticipées sont reconnues depuis 2009 et une loi de 2015 qui vise a développer
les soins palliatifs et a en améliorer leur acces, a renforcé leur reconnaissance et promotion.
Malgré des discussions et débats pour une évolution de la loi, I’euthanasie et le suicide assisté
sont des pratiques illégales en Allemagne. La personne de confiance est un dispositif 1égal

reconnu.

4.1.4.En Angleterre (20,21,23)
L’euthanasie et le suicide assisté y sont illégaux, toutefois le patient a le droit de refuser un
traitement méme si ce choix peut entrainer la mort et les soins palliatifs y sont largement
développés. Les directives anticipées sont reconnues depuis 2005 sous le nom de « Mental

Capacit Act ». La personne de confiance est également un dispositif Iégal reconnu.
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4.1.5.En Suisse (18,23)
L’euthanasie passive et le suicide assisté y sont légalisés, toutefois, 1’euthanasie active n’est
pas autorisée. Pour avoir acces au suicide assisté, le patients doit, entre autres, avoir des
symptomes d’une maladie et/ou des limitations fonctionnelles qui « lui causent une souffrance
qu’il juge insupportable ». Son acces est possible pour les non-résidents. Les directives
anticipées, contraignantes, sont un concept reconnu. La personne de confiance n’est pas une

notion juridique en Suisse.

4.2. Au Canada (18,24)
L’cuthanasie et le suicide assisté y sont légalisés depuis 2016 sous certaines conditions,
toutefois la législation relative a ces questions varie selon les provinces. De fagcon générale,
leur accés y est autorisé uniquement pour les citoyens canadiens et pour ceux atteints « d’une
maladie grave et incurable se caractérisant par un déclin avancé et irréversible de ses
capacités », «de souffrances physiques ou psychologiques persistantes, intolérables,
inapaisables ». La loi ne précise pas davantage a quel terme le pronostic vital doit étre engagé.
A partir de 2023, les personnes atteintes de maladie psychiatrique seule deviendront éligibles
a demander 1’aide active a mourir. La personne de confiance et les directives anticipées y sont

reconnues et contraignantes.

4.3. Aux Etats-Unis d’ Amérique (18,25,26)

Les directives anticipées existent depuis 1997 sous la forme du concept de « Living Will »,
soit « Testament de vie », qui correspond a un document permettant d’éviter ou d’arréter des
soins visant a prolonger la vie dans le cas ou le patient serait en état végétatif. En 1991, le
« patient self-determination act » est mis en place dans les structures de soins et les maisons
de retraite et favorise le développement de «1’advance care planning » qui correspond a un
systéme d’information, de communication et de planification des soins concernant la situation
de fin de vie ou bien celles ou le patient ne serait plus en capacité de s’exprimer. Les
directives anticipées peuvent étre complétées par le « Physicians Order for Life-Sustaining
Treatment » ou POLST, qui correspond a des consignes données aux médecins pour aider les
patients gravement malades a contrdler les soins de leur fin de vie. Il decrit le type de
traitement que le patient souhaite recevoir dans un contexte de fin de vie.

A I’heure actuelle, I’euthanasie active est illégale dans tous les Etats-Unis d’Amérique.
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Le suicide assisté est legal dans neuf Etats : 1’Oregon, le Vermont, le New Jersey, la
Californie, le Colorado, Hawai, le Montana, le Washington et le district de Columbia. Les lois
concernant le suicide assisté varient selon les Etats mais en général, le patient doit avoir une

espérance de vie courte pour y accéder.

5. Problématiques soulevées par le sujet
Le sujet de la fin de vie souléve des questions complexes relatives entre autres a la maladie, a
la souffrance, a la valeur de la vie humaine, a la liberté individuelle et a la responsabilité
sociale. L’évolution des sociétés, I’amélioration des conditions de vie, les progres de la
science et de la médecine contribuent a augmenter I’espérance de vie et cette évolution
démographique participe au vieillissement de la population et au risque d’étre atteint d’une

maladie chronique.

En France, comme a I’étranger, la 1égislation concernant les soins palliatifs et I’aide active a
mourir a évolué, en s’adaptant a cette évolution et en s’appuyant sur les travaux et les débats
sur le sujet. Elle a dii s’adapter afin de trouver un équilibre entre la protection des droits des
patients et le respect des choix individuels, tout en garantissant une approche éthique et

responsable.

De nombreuses études ont révélé une méconnaissance générale de la loi, des dispositifs de la
personne de confiance et des directives anticipées chez les patients (25-29). Paradoxalement,
certaines ont mis en évidence un intérét pour la population concernant le sujet de la vie et un
souhait général d’étre informé (1,27-29). Ce souhait semble plus marqué chez les sujets les
plus agés et ceux atteints d’une pathologie chronique (28,30,31). Certains travaux ont pu
également montrer D’importance que le patient accorde au médecin traitant dans
I’accompagnement de sa fin de vie, en lui attribuant un réle de conseiller, de traducteur et
d’accompagnant dans ses démarches, notamment dans la rédaction de ses directives anticipées
(27,32,33). Les médecins généralistes semblent se reconnaitre eux-mémes comme des acteurs

privilégies aupres des patients dans ce contexte de fin de vie (32,34-36).

La loi encourage egalement les professionnels de santé a promouvoir les discussions sur le
sujet pour favoriser les échanges et améliorer I’information des patients sur leurs droits, sur
les options de soins de fin de vie disponibles et sur les dispositifs existants comme ceux de la

personne de confiance et des directives anticipées (12).
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Pour autant, la promotion de la discussion autour de la fin de vie et des directives anticipees
autour d’une consultation dédiée n’est pas mentionnée explicitement dans la loi, ni dans le

5éme plan national de développement des soins palliatifs (2021-2024).

6. Objectifs de I’étude
6.1. Objectif principal
A T’issue de ces recherches, s’est posée la question de 'intérét de la mise en place d’une
consultation dédiée aux discussions sur la fin de vie en médecine générale, en mesurant son
effet sur I’intention des patients :
- D’initier les discussions sur le sujet avec leurs proches ou leur médecin traitant,
- De designer une personne de confiance,

- De rédiger des directives anticipées.

6.2. Objectifs secondaires

Nous avons également souhaité étudier aupres des patients :

- L’intérét que suscite la proposition d’une consultation dédiée aux discussions sur la fin de
vie en médecine générale,

- Leur niveau de connaissances sur le sujet et sur 1’existence d’un modele d’aide a la
réflexion et a la rédaction des directives anticipées,

- L’influence de certaines données sociodémographiques et de la perception de leur état de
sant¢ sur différents critéres (intérét pour le sujet, désignation d’une personne de

confiance, rédaction des directives anticipées).
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II- METHODE
1. Type d’étude

Il s’agissait d’une étude prospective, descriptive, quantitative, avant-apres de type recherche-
action associant la mise en ceuvre d’une consultation abordant la fin de vie, puis d’une

enquéte aupres des participants, réalisée par le biais d’un questionnaire.

2. Population étudiée
2.1. Population cible
La population cible de cette étude a été celle des patients de 50 ans et plus, présentant au

moins une pathologie chronique.

Apres avoir fait un travail de recherche dans la littérature, et d’aprés certaines études ayant
révélé un intérét plus marqué pour le sujet de la fin de vie chez les sujets les plus agés et chez
ceux atteints d’une pathologie chronique, il nous a paru intéressant de cibler des patients selon
leur age et le fait d’étre suivi pour une maladie chronique. Pour ce faire, et afin de s’assurer de
la présence d’au moins une pathologie chronique chez ces patients, ces derniers ont été
recrutés dans le cadre d’une consultation de médecine générale avec comme motif un

renouvellement de traitement.

Par ailleurs, une étude référente sur le sujet du Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin
de Vie en France (CNSPFV) réalisée en 2021, s’est intéressée a des patients agés de 50 ans et
plus (1). Le seuil annuel de 50 ans retenu pour cette thése a été choisi afin d’en comparer les

principaux résultats.

2.2. Critéres d’inclusion
Les critéres d’inclusion ont été les suivants : étre 4gé de 50 ans ou plus et consulter son

médecin généraliste dans le cadre d’un renouvellement de traitement.

2.3. Critéres d’exclusion
Les critéres d’exclusion ont été les suivants : consultation pour motif aigu ou urgent ; étre
atteint de troubles de la compréhension séveres (troubles neurocognitifs, troubles
psychiatriques, handicap mental ou autres troubles pouvant influer leurs capacités de

compréhension et de discernement...) ; ne pas maitriser la langue frangaise.
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2.4. Création de I’échantillon
Les patients ont été issus d’une patientele de trois médecins généralistes exercant dans trois
cabinets médicaux différents en Loire-Atlantique (44) : le Docteur Gilles REIGNIER exercant
a Guérande dans une maison de santé pluriprofessionnelle au sein de laquelle sont regroupés
seize professionnels de santé dont quatre médecins généralistes; le Docteur Francgois
LEBLAIS a Guérande dans une maison de santé pluriprofessionnelle composée de douze
professionnels de santé dont sept médecins généralistes et enfin, le Docteur Raphael

BULTEEL exercant seul a Saint-Lyphard.

Le trinbme a été choisi par connaissance, suite a la réalisation de mon stage ambulatoire en
soins primaires en autonomie supervisé (SASPAS) effectué pendant six mois entre novembre
2021 et avril 2022.

3. Elaboration et diffusion de la « fiche informative »
La fiche informative a été remise aux patients volontaires lors du recrutement, aprés qu’ils ont

accepté de participer a I’étude.

3.1. Recto de la fiche informative (Annexe 1)

Les objectifs principaux de ce document ont été les suivants :
- Recueil des coordonnées des patients (nom, prénom, numéro de téléphone),

- Présentation bréve de qui je suis et de mon statut dans cette étude («médecin
généraliste remplacante [effectuant] un travail de thése pour [’obtention du titre de

Docteur en médecine »,

- Rappeler I'objectif général de la thése sans en évoquer les critéres d’étude (« Je
souhaite réaliser ma thése sur la mise en place d’une consultation spécifiquement
dédiée aux discussions sur la fin de vie et les directives anticipées en médecine

générale »),
- Rappeler par une définition simple et rapide ce que sont les directives anticipées,

- Rappeler les modalités du déroulement de 1’étude (« échanger sur le sujet lors d’une
consultation dans le cabinet de votre médecin généraliste (...) donner des
informations sur les directives anticipées (...) et sur leur intérét pour vous et pour une

équipe médicale lors d’une prise en charge éventuelle de fin de vie (...) »).
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3.2. Verso de la fiche informative (Annexe 2)
Les informations concernant le caractere anonyme et la protection des données personnelles

ont été indiquées au verso.

4. Elaboration et diffusion des questionnaires
Les questionnaires ont été elaborés aprés avoir effectué un travail de revue de la littérature et
en s’appuyant sur les résultats de différents travaux sur le sujet (1,29,31,33,37-39). Les items
de certaines questions ont été choisis afin de pouvoir en comparer les résultats aux chiffres

issus de ces ressources documentaires.

Le choix d’un nombre restreint de questions (treize pour le questionnaire n°1 et dix pour le
questionnaire n°2) a été effectué afin de favoriser la participation a I’étude et d’éviter les
réponses manquantes. La quasi totalité des questions ont été congues sous forme de réponses
fermées, obligeant le patient a faire un choix marqué. Toutefois, et afin de limiter le nombre
de réponses manquantes, les patients ont pu répondre par «je ne sais pas» a certaines

questions.

Pour des raisons de validité interne, les deux questionnaires ont été relus par deux médecins
généralistes ainsi que par deux patients non concernés par 1’étude. A la suite de critiques,
notamment sur la compréhension de certaines tournures de phrase et sur la possibilité de
donner au patient le choix de répondre «je ne sais pas », certaines questions ont pu étre

modifiées.

4.1. « Questionnaire n°1 » (Annexes 3 et 4)
Un premier questionnaire a été réalise dans le but de recueillir les données
sociodémographiques des patients susceptibles d’influer leurs connaissances et opinions en
matiére de fin de vie. Ces données ont eté les suivantes : sexe ; age ; commune de residence ;

formation professionnelle ; pratique religieuse ; autoévaluation de 1’état de santé.

Les communes de résidence ont été classées en sous-catégories « citadin » ou « rural » selon la

définition de I’Institut National des Statistiques et des Etudes Economiques (INSEE) (40).

Les réponses a la question concernant la formation professionnelle ont été classées selon les
six catégories socioprofessionnelles de I’INSEE : cadres et professions intellectuelles

supérieures ; artisans, commergants et chefs d’entreprise ; agriculteurs ; employés ; ouvriers ;
21



professions intermédiaires (41). Une septieme catégorie nommee « autre » a permis de classer

les patients ayant répondu manuscritement « retraité » a la question.

Afin d’évaluer la notoriété et les connaissances des patients concernant la loi Léonetti, les
directives anticipées et la personne de confiance, les patients ont dd cocher un des trois items
suivants : «oui, et je vois précisément de quoi il s’agit»; «Oul, mais je ne vois pas

précisément de quoi il s’agit » OU « NON ».

Ce questionnaire a également permis d’évaluer I’'intérét que porte chaque patient a sa
réflexion concernant sa fin de vie, en déterminant le nombre de sujets ayant déja abordeé la fin
de vie (avec leurs proches ou leur médecin traitant) et ceux ayant déja désigné une personne

de confiance ou rédigé des directives anticipées.

Pour les patients n’ayant pas rédigé de directives anticipées, une question s’est posée quant
aux raisons limitant leurs rédactions, dont les items étaient les suivants : « Je ne connais pas
les directives anticipées », « Je n’ai pas pris le temps de le faire », « Je ne sais pas comment
faire », « J'ai peur de le faire », « Je ne sais pas ». Un dernier item nommé « autre » a permis

a ceux qui le souhaitaient de répondre librement, de fagcon manuscrite.

La question concernant la présence d’une pratique religieuse quelle qu’elle soit n’a finalement
pas été analysée, le terme « pratique » pouvant étre confusiogéne avec un risque d’exclure

ceux qui pouvaient étre croyant sans toutefois étre pratiquant.

4.2. «Questionnaire n°2 » (Annexes 5 et 6)
Le deuxieme questionnaire a été remis a la fin de notre entretien et chaque patient a eu comme

consignes de le remplir a la sortie et de le déposer au secrétariat du cabinet.
Ce questionnaire a eu pour objectifs principaux d’évaluer :

- La proportion de ceux envisageant d’initier des discussions sur le sujet de la fin de vie,
de rediger des directives anticipées ou de désigner une personne de confiance suite a

I’entretien,

- La proportion de ceux qui connaissaient I’existence d’un modele d’aide rédactionnelle

aux directives anticipées,
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- Le ressenti des patients evalués sur différents aspects : I’appréciation de I’acquisition
des connaissance suite a ’entretien ; la durée de la consultation ; la facilité d’aborder

le sujet et la promotion de ce dispositif auprés de leurs proches.

Certaines réponses ont été évaluées selon 1’échelle de Likert, qui est un outil d’évaluation de
satisfaction validée par la Haute Autorité de Santé (HAS), a I’origine créée et utilisée pour les
tests psychométriques dans les années 1950 (42-44). Elle était initialement divisée en cinq
modalités. L’échelle de Likert utilisée pour le questionnaire n°2 a été construite selon six
modalités : 1. Tout a fait d’accord ; 2. D’accord ; 3. Plut6t d’accord ; 4. Plutot pas d’accord ;
5. Pas d’accord ; 6. Pas du tout d’accord, le nombre de modalités permettant de nuancer le

degré d’accord.

4.3. Données manquantes des questionnaires
A la réception du Questionnaire n°1 au début de la consultation, une vérification a permis de

s’assurer que chaque patient avait bien répondu a I’ensemble des questions.

En cas de données manquantes pour le questionnaire n°2, et pour ne pas diminuer la puissance
de I’étude, celles-ci ont été remplacées par une réponse défavorable ou allant a ’encontre de

ce qu’on aurait souhaité prouver.

5. Elaboration et validation des informations transmises lors de I’entretien
L’information a été partagée sous forme orale en se basant sur mes connaissances sur le sujet.
A cet effet, une recherche détaillée de la loi et de son évolution a été réalisée ainsi qu’une
relecture de la littérature et des cours dispensés sur le sujet durant mes études. Le site
Legifrance.gouv.fr a été consulté pour la recherche des textes législatifs relatifs a la prise en
charge de la fin de vie en France et des directives anticipées. Différents sites internet et
plaquettes d’information & destination des professionnels de santé ou ceux plutot destinés au

grand public ont également été consultés (45-49).

Les modalités de I’entretien, les informations transmises et les exemples pouvant éEtre
présentés lors de cet échange ont été validés par le Docteur Monika GOBIN, praticien
hospitalier du CHU de Nantes, spécialisee dans les soins palliatifs et la prise en charge de la

douleur.
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Le document officiel d’aide a la rédaction des directives anticipées, imprimé en amont, a été

présenté et expliqué aupres de chaque patient (Annexe 7) (50).

6. Respect du cadre légal
Afin de s’assurer que cette étude soit menée dans un cadre légal et éthique approprié, et selon
la réglementation générale sur la protection des données (RGPD) qui encadre la protection des

données a caractere personnel en France, certaines mesures ont été appliquées.

Le verso de la fiche informative a permis de rappler les principaux éléments des modalités
prévues par le code de la Santé Publique et I’article 6 du Réglement Général sur la Protection
des Données concernant la protection et la licité du traitement des données personnelles,
permettant ainsi de s’assurer de la non-opposition des patients a la participation de 1’étude. Ce
document est issu de 1’annexe 7 « Mode¢le de note d’information » de 1’ Article 172 de la revue

Exercer datant d’avril 2021 (51).

Au début de I’entretien, un rappel aupres de chaque patient a été effectué concernant la

confidentialité des échanges et du respect du secret médical.

Afin de s’assurer de la confidentialité des données a caractére personnel, un codage associant

une lettre et un chiffre a été attribué a chacun des participants.

7. Recueil, saisie et analyse des données statistiques

Les données ont éte retranscrites et traitées grace au Logiciel Epi Info.

L’ensemble des résultats a ét¢ organisé sous format Excel, puis 1’analyse statistique a ¢été

obtenue grace au Logiciel Epi Info et au site Biostatgv.sentiweb.fr.

Pour I’étude des variables qualitatives nominales, la significativité (p) a été calculée grace au
test statistique du Chi2 si I’effectif était supérieur ou égal a 5, dans le cas contraire, le test

exact de Fischer était alors préconisé et utilise.

Pour I’é¢tude des variables quantitatives, la significativité (p) a été calculée grace au test

statistique de Mann-Whitney.
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8. Déroulement de I’étude en pratique
8.1. Recrutement
Les patients ont été recrutés par leur médecin traitant ou par moi-méme dans le cadre d’un

remplacement, lors d’une consultation de suivi médical.
La période de recrutement s’est déroulée du 13 octobre 2022 au 20 janvier 2023.

Les patients volontaires a la participation de 1’étude ont recu en fin de consultation la fiche
informative et le « Questionnaire n°1 ». Ils ont eu pour consigne de le compléter a la sortie

puis de le déposer au secrétariat du cabinet.

8.2. Organisation des consultations
Les patients volontaires et disponibles ont été programmés a la sortie de la consultation de

suivi par leur médecin généraliste ou par moi-méme sur des jours prédefinis.

Pour ceux n’ayant pas pu étre programmés le jour du recrutement, ils ont été recontactés

ultérieurement par téléphone, par moi-méme, afin de programmer la consultation.

Au total, huit journées ont été nécessaires pour organiser cent consultations entre le 28
novembre 2022 et le 27 janvier 2023 (28/11, 29/11, 30/11, 1/12, 7/12, 11/1, 12/1 et 27/01).

Un objectif de cent entretiens a été fixé au préalable.

8.3. Déroulement de la consultation
Les patients ont été recus dans le bureau de consultation de leur médecin généraliste ou bien

dans une autre salle au sein du cabinet si celui-ci était occupé.

Ils ont été informés lors du recrutement que I’entretien durerait le temps d’une consultation
classique de médecine générale (annoncé entre 15 et 20 minutes). En réalité les entretiens ont

duré de 14 minutes a 46 minutes.

J’ai débuté la consultation en me présentant et en faisant un rapide rappel de 1’objectif
principal de 1’étude. J’ai poursuivi en les questionnant rapidement sur leurs connaissances en
matiére de directives anticipées et de personne de confiance. Mon discours a donc été

systématisé mais adapté a leur niveau de connaissances.
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Les patients ont été informés de la possibilité de pouvoir poser des questions a n’importe quel

moment de I’entretien.

A la fin de celui-ci, le « Questionnaire n°2 » a été remis aux patients. Ils ont eu pour consigne

de le compléter a la sortie et de le déposer au secrétariat.

26



I11- RESULTATS

1. Caractéristiques de la population étudiée :

1.1. Caractéristiques générales
Au total, 100 patients ont été rencontrés durant cette étude et 54% ont été des hommes.

L’age moyen de la population a été de 70,15 ans avec un maximum d’effectif situé entre 70 et

79 ans (41%).
Les patients résidant dans un territoire qualifié de « citadin » ont été les plus représentés

(60%).

Concernant la question « Vous considérez-vous en bonne santé ? », la majorité (78%) a eu le
sentiment d’étre en bonne santé, au contraire 10% ont répondu « non » a cette question et 12%

« Je ne sais pas ».

Les effectifs pour chaque tranche d’age ont été détaillés ci-apres (Tableau 1) mais par souci de

lisibilité et de présentation, ils ne seront pas rapportés dans les tableaux ou figures suivantes.

Sexe
% (n effectif)
Femme Homme
46% (46) 54% (54)
Age
Age moyen Age minimum Age maximum
70,15 ans 51 ans 89 ans

Répartition de la population par tranche d’age
% (n effectif)

[50-59 ans] [60-69 ans] [70-79 ans] [80-89 ans] [90-... ans]
16% (16) 28% (28) 41% (41) 15% (15) 0
Caractéristique du lieu de résidence
Citadin Rural
60% (60) 40% (40)

Auto-évaluation de I'état de santé :
« Vous considérez-vous en bonne santé ? »
% (n effectif)
« Oui » « Non » « Je ne sais pas »
78% (78) 10% (10) 12% (12)

Tableau 1: Caractéristiques générales de la population étudiée (avec effectif total N= 100)

La classe socio-professionnelle la plus représentée a été celle des cadres et professions
intellectuelles supérieures (30%). A noter que treize patients ont répondu « retraité » a cette
question, statut ne rentrant pas dans les sept catégories socio-professionnelles décrites par

I’INSEE (Figure 1).
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REPARTITION SELON LA CLASSE

40% 30% SOCIOPROFESSIONELLE (N=100)
30% = 21% )
20% = - 17% 16% 13%
10% B = = = 3% 0%
O% === |
Cadres et Artisans, Ouvriers Employés Autre (dont Professions Agriculteurs
professions commergants et "retraité")  intermédiaires
intellectuelles chefs

supérieures d'entreprise

Figure 1: Répartition de la population selon les classes socioprofessionnelles définies par I'INSEE

1.2. Proportion des patients ayant déja initié les discussions, rédigé des

directives anticipées (DA) ou désigné une personne de confiance (PC)

Prées de la moitié des patients a déclaré avoir déja initié les discussions sur la fin de vie avec
leurs proches (46%) alors que seulement 9% ont rapporté avoir initié les discussions avec leur
médecin traitant.

Les résultats ont révélé une minorité de patients ayant déja rédigé des directives anticipées
(10%). Il en est de méme pour ceux ayant déja désigné une personne de confiance (24%)
(Figure 2).

PROPORTION DES PATIENTS AYANT INITIE LES
DISCUSSIONS, DESIGNE UNE PC OU REDIGE DES DA
(N=100)

E oui Elnon

oo

YT reT Yy

/10%

Avez-vous déja parlé Avez-vous déja parlé Avez-vous déja rédigé  Avez-vous déja
de vos souhaits de vos souhaits des DA? désigné une PC?
concernant votre fin concernant votre fin
de vie avos proches ? de vie avotre
médecin traitant ?

Figure 2: Répartition de la population en fonction de ceux ayant déja initié la discussion avec leurs proches ou leur médecin
traitant, ceux ayant déja rédigé des DA ou désigné une PC (avec effectif total N= 100)



1.3. Intérét pour la participation a une consultation de médecine génerale
dédiée aux discussions sur la fin de vie
Sur les 279 patients répondant aux critéres d’inclusion, 44% (n=123) ont eu la proposition de
participer a 1I’étude. Parmi ces 123 patients, le taux de refus de participation s’¢léve a 4,9%
(n=6). Au total, parmi les 117 ayant répondu favorablement a la participation de 1’étude, 100
patients ont finalement été rencontrés. Le taux de participation a I’étude s’éleve a 81%
(Figure 3).

Les 17 «perdus de vue » sont ceux ayant accepté de participer a 1’étude mais qui n’ont
finalement pas été rencontrés par la suite. lls concernent ceux ayant refusé secondairement, les
patients indisponibles les jours de consultation, ceux n’ayant pas répondu au téléphone et ceux

qui ne se sont pas présentés a la consultation programmeée (Figure 3).

Nombre total de patients de 50 ans ou plus ayant consulté pour un
renouvellement de traitement les jours de recrutement

Patients ayant eu la
proposition de
participation a 'étude

Refus

patients Jayl'ant
perdus de vue participeé a la
consultation

Refus indisponibles n'ont pas ne sont pas
secondairement les jours de repondu au venus ala
= consultation teléphone consultation

Figure 3: Diagramme de flux
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2. Objectif principal

Pour rappel, ’objectif principal de 1’étude a été d’évaluer la proportion de patients ayant
I’intention, a I’issue de la consultation, d’initier les discussions avec leurs proches ou leur
médecin traitant, de désigner une personne de confiance ou de rédiger des directives
anticipées

Dans ce cadre, il est important de faire la remarque qu’aucun test statistique n’a été utilisé
pour répondre a cet objectif. Cherchant a évaluer I’intérét d’une consultation dédiée aux
discussions sur la fin de vie, I’objectif a été de 1’évaluer sur des patients considérés comme
«indemnes », c’est-a-dire ceux qui, avant la consultation, n’avaient jamais initié les
discussions sur le sujet ou désigné de personne de confiance ou rédigé de directives
anticipées. Ainsi, méme si les mémes sujets ont été évalués avant/apres intervention sur les
mémes critéres, il n’a pas été possible d’en faire une analyse statistique par le biais d’un test.
Dans ce contexte, ont été exclus pour chaque variable, ceux qui avaient déja initié les

discussions, ou désigné une personne de confiance ou rédigé des directives anticipées.
L’évaluation du critére de jugement principal s’est donc fait en excluant :
- Les 46 patients ayant déja initié la discussion avec leurs proches,
- Les 9 patients ayant déja initié la discussion avec leur médecin traitant,
- Les 10 patients ayant déja rédigé des directives anticipées,

- Les 24 patients ayant déja désigné une personne de confiance.
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2.1. Intention d’initier la discussion avec les proches

INTENTION D'INITIER LA DISCUSSION
AVEC LES PROCHES (N=54)

ne sait pas:
18,50%
(n=10)

non: 9,30%
(n=5)

oui: 72,20%
(n=39)

Figure 4: Répartition de la population étudiée selon la question "Envisagez-vous d’initier
le dialogue concernant la fin de vie avec vos proches ?" (avec X% arrondi au dixieme pres)

Parmi les patients n’ayant pas déja initié les discussions sur le sujet de la fin de vie avec leurs
proches (N=54), 72,2 % ont I’intention de le faire avec un intervalle de confiance a 95% entre

[58,36-83,54%] (Figure 4).

2.2. Intention d’initier la discussion avec le médecin traitant

INTENTION D'INITIER LA DISCUSSION
AVEC LE MEDECIN TRAITANT (N=91)

ne sait pas:
24,10%
(n=22)

non: 9,90%
(n=9) oui: 66%

(n=60)

Figure 5 : Répartition de la population étudiée selon la question "Envisagez-vous d’initier le

dialogue concernant la fin de vie avec votre médecin traitant ?" (avec X% arrondi au

dixieme pres)
Parmi ceux n’ayant pas déja initié la discussion avec leur médecin traitant (N=91), 66% ont
I’intention de le faire avec un intervalle de confiance a 95% compris entre [55,25-75,55%)]

(Figure 5).
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2.3. Intention de désigner une personne de confiance

INTENTION DE DESIGNER UNE
PERSONNE DE CONFIANCE (N=76)

ne sait pas:
16%
(n=12)

non:5%
(n=4)

oui:79%
(n=60)

Figure 6 : Répartition de la population étudiée selon la question "Envisagez-vous de
désigner une personne de confiance ?" (avec X% arrondi au dixieme preés)

Parmi ceux n’ayant pas déja désigné de personne de confiance (N=76), 79% envisagent de le

faire avec un intervalle de confiance compris entre [88,08-87,46%] (Figure 6).

2.4. Intention de rédiger des directives anticipees

INTENTION DE REDIGER DES
DIRECTIVES ANTICIPES (N=90)

ne sait pas:
28,9%
(n=26)

non:7,8%

(n=7) oui:63,3%

(n=57)

Figure 7 : Répartition de la population étudiée selon la question "Envisagez-vous de
rédiger des directives anticipées ?" (avec X% arrondi au dixieme pres)

Parmi ceux n’ayant pas déja rédigé des directives anticipées (N=90), 63,3% envisagent de le

faire avec un intervalle de confiance compris entre [52,51-73,25%] (Figure 7).
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3. Objectifs secondaires
3.1. Notoriété de la loi Léonetti et des concepts de directives anticipees (DA)
et de la personne de confiance (PC)
Avant la consultation, environ 1/4 des patients ont déclaré ne pas connaitre la loi Léonetti

comme le concept des directives anticipées ou celui de la personne de confiance (Figure 8)

Notoriété de la loi Léonetti, des DA et de la PC (N=100)

43% 43% 43%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Connaissance de la loi Leonetti =~ Connaissance des DA Connaissance de la PC
®oui précisément  m Oui imprécisement  m Non

Figure 8: Répartition de la population étudiée selon leur évaluation de leurs connaissances concernant la Loi Léonetti, les DA
et la PC (avec X% arrondi a I'unité pres)

3.2. Evaluation de la connaissance du modele rédactionnel des DA

NOTIORIETE DU MODELE La majorité des patients rencontrés
D'AIDE REDACTIONNEL (81%) ne connaissait pas I’existence du
AUX DA (N=100) . , . . , .
« Aviez-vous déja entendu parler du guide rédactionnel des modéle d’aide a la rédaction des
directives anticipées de la HAS présenté lors de la . . L., ;
consultation 2 » directives anticipées proposé par la HAS

oui E non .

Lot (Figure 9).
80%
60%
40%

20% / :

0%

7

Connaissance du
modéle d'aide
rédactionnelle des
DA

Figure 9: Répartition de la population étudiée selon leur
connaissance avant l'entretien de I'existence d'un modéle d'aide
rédactionnel aux DA
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3.3. Lien entre 1’age et la perception de son état de santé
Dans notre échantillon, contrairement a ce qu’on aurait pu penser, le fait d’étre plus agé ne

semble pas étre plus associé a celui de ne pas se sentir en bonne santé (Figure 10).

A noter que 93% des patients de plus de 80 ans rencontrés se considerent en bonne sante.

REPARTITION DES SUJETS SELON LA
PERCEPTION DE LEUR PROPRE ETAT DE SANTE
ET L'AGE (N=100)

Eoui Enon NSP
[80 ans et + B O R RRRRRannees BB%’.(;ﬁE:[lL)....:::: ...... RERREEEERRS e ¥ AT
[70-79ans] [soosinion i oo 73% (n=30)- oo s T T S T Vo ., B 5 s |
[60-69ans] [ 5 Y SR, RO A PR SO
[50-59ans] [ 69%(n=11) 13,5091 18,50% 3
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figure 10: Répartition de la population étudiée selon les catégories d'Gge et leur perception de leur état de santé

3.4. Lien entre le lieu de résidence et la perception de son état de santé
La majorité des patients rencontrés se considere en bonne santé indépendamment du lieu de

résidence (Tableau 2).

La proportion de ceux qui se percoivent en bonne santé et habitant en milieu citadin semble
plus importante que ceux résidant en milieu rural, mais cette différence n’est pas significative

(p-value >0,05).

« Vous considérez-vous en bonne santé ? »
Lieu de résidence Effectif Oui Non NSP p-value
(N) n (n/N %) n n (Fisher)
(x=78) (x=10) (x=12)
Citadin 60 49 (81,7%) 4 7
Rural 40 29 (72,5%) 6 5 0,19

Tableau 2: Répartition des sujets selon leur lieu de résidence et leur perception de leur état de santé, en excluant ceux ayant
répondu « je ne sais pas » a la question « Vous considérez-vous en bonne santé » (Avec n effectif et (X%) arrondi au dixieme
preés et p arrondi au centiéme preés)
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3.5. Lien entre le fait d’avoir désigné une personne de confiance (PC) et
d’avoir rédigé des directives anticipées (DA)
Sur la totalité des personnes rencontrées (N=100), seulement 7 ont a la fois désigné une
personne de confiance (PC) et rédigé des directives anticipées (DA), alors que 73 n’ont ni

désigné une personne de confiance, ni rédige des directives anticipées (Tableau 3).

Parmi les patients qui ont désigné une PC (24), 7 ont rédigé des DA (contre 17 qui ne les ont
pas rédigées) et parmi ceux qui ont rédigé des DA (10), 7 ont désigné une personne de
confiance (contre 3 qui n’en ont pas désignée) et ces différences sont significatives (p-value :
0,0015325 < 0,005) (Tableau 3). Donc, dans notre échantillon, ces résultats laissent a penser

que les patients informés et adhérents a I’un des concepts, le sont également pour 1’autre.

Patients ayant rédigé des DA
Oui Non p-value (Fisher)
Patients ayant désigné Effectif n (n/N%) n (n/N%)
une PC (N=10) (N=90)
Oui 24 7 (70%) 17 (19%)
Non 74 3 73 0,001

Tableau 3: Répartition des sujets selon le fait d'avoir rédigé des DA et désigné une PC (p arrondi au millieme preés)

3.6. Concernant ceux ayant rédige des directives anticipées
3.6.1.Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et [’dge

La moyenne d’age de ceux ayant rédigé des directives anticipées a été de 74,3 ans (Tableau 4).

La rédaction des directives anticipées semble plus importante avec 1’age avec un maximum de
rédaction pour la tranche d’age entre 70 et 79 ans (14,6%), mais il n’a pas été montré de

différence significative (p>0,05) (Tableau 4, Figure 11).

REPARTITION DES SUJETS SELON L'AGE ET LA
REDACTION DES DA(N=100)

E3 oui non

(80 ans et + ST ety
[70-79ans] 40,745 T evsssiirssssscoprisiog
[60-69 ans] 75 T T T G 1 - S ——— y
(50-59 ans] —— rrr— s g
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figure 11: Répartition de la population étudiée selon les catégories d'dge et la rédaction des directives anticipées (avec X%
arrondi au dixiéme preés)
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Age (N=100)

Moyenne d’age Ecart type p-value (Mann-Whitney)
Rédaction des Oui (n=10) 74,3 ans 7,59 0,20
directives anticipées Non (n=90) 69,7 ans 9,22

Tableau 4: Moyenne d’dge des patients selon le fait d’avoir rédigé des directives anticipées (moyenne d'dge arrondi au
dixieme pres et p arrondi au centieme pres)

3.6.2. Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et le sexe
Une proportion un peu plus importante de femmes (13%) a rédigé des directives anticipées
(contre 7,4% chez les hommes), mais cette différence n’est pas significative (p-value > 0,05)

(Tableau 5).

Patient ayant rédigé des DA (effectif = 10)
Sexe Effectif Oui Non p-value (Fisher)
(N) n (n/N%) n
Femme 46 6 (13,0%) 40 0,50
Homme 54 4(7,4%) 50

Tableau 5: Répartition des sujets selon leur sexe et le fait d'avoir déja rédigé des DA (avec n effectif et (X%) arrondi au
dixieme pres et p arrondi au centieme pres)

3.6.3. Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et le lieu de résidence
Dans notre ¢tude, le fait d’habiter en milieu rural semble étre associé a une probabilité plus
importante de rédaction des directives anticipées par rapport aux patients résidant en milieu
citadin (15% vs 6,7%), mais il n’a pas ét¢ montré de différence significative entre ces deux

populations (p-value > 0,05) (Tableau 6).

Patient ayant rédigé des DA (effectif = 10)
Lieu de Effectif Oui Non p-value (Fisher)
résidence (N) n (n/N%) n
Citadin 60 4 (6,7%) 56 0,19
Rural 40 6 (15,0%) 34

Tableau 6: Répartition des sujets selon leur lieu de résidence et le fait d'avoir déja rédigé des DA (avec n effectif et (X%)
arrondi au dixiéme prés et p arrondi au centiéme pres)

3.6.4. Lien entre le fait d’avoir rédigé des DA et la perception de son état de santé
Dans notre étude, il existe une proportion plus importante de patients ne se considérant pas en
bonne santé et ayant rédigé des directives anticipees (n=7) par rapport a ceux qui se sentent en
bonne santé et qui en ont rédigées (n=1), mais la différence n’est pas significative (p-value
>0,05) (Tableau 7).
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Patients ayant rédigé des DA (N=10)

Oui Non p-value (Fisher)
« Vous considérez- Oui (N=24) 1 17 1
vous en bonne Non (N= 74) 7 73
santé ? »

Tableau 7: Répartition de la population étudiée selon leur perception de leur état de santé et la rédaction des directives
anticipées, en excluant ceux ayant répondu « je ne sais pas » a la question « Vous considérez-vous en bonne santé »)

3.7. Concernant ceux ayant désigné une personne de confiance

3.7.1.Lien entre le fait d’avoir désigné une PC et l’dge

La moyenne d’age de ceux ayant désigné une personne de confiance a été de 67 ans (Tableau
8). Les patients les plus jeunes (entre 50 et 59 ans) semblent ceux ayant le plus désigné une
personne de confiance (50%) mais il n’a pas été démontré de différence significative (p>0,05)
(Figure 12).

effectif Moyenne d’age | Ecart type p-value (Mann-Whitney)
Désignation d’une Oui 24 67,0 ans 10,06 0,12
personne de confiance [ Non 76 71,1 ans 8,67
Tableau 8 : Moyenne d'dge des patients selon le fait d'avoir désigné une personne de confiance ( avec p arrondi au centieme
prés)
REPARTITION DES SUJETS SELON L'AGE ET LA DESIGNATION
D'UNE PC (N=100)
E oui Enon
(80-89ans] | A6,1% n=1) R J
[70-79 ans] o 5 R S
[60-69 ans] B e i
(50-59ans] |50 0% .
0% 10%  20%  30%  40%  50%  60%  70%  80%  90%  100%

Figure 12: Répartition de la population étudiée selon les catégories d'dge et la désignation d'une PC (avec X% arrondi au

dixieme pres)
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3.7.2.Lien entre le fait d’avoir désigné une PC et le sexe
Il n’a pas ét¢ démontré de différence significative entre le fait de désigner une personne de

confiance selon le sexe (p-value > 0,05) (Tableau 9).

Patient ayant désigné une PC (effectif =24)
Sexe Effectif total Oui Non p-value (Chi-2)
(N) n (n/N%) n
Femme 46 10 (21,7%) 36 0,63
Homme 54 14 (26,0%) 40

Tableau 9: Répartition de la population étudiée selon le sexe et le fait d'avoir désigné une personne de confiance (Avec n
effectif et (X%) arrondi au dixieme pres et p arrondi au centieme prés)

3.7.3.Lien entre le fait d’avoir désigné une PC et le lieu de résidence

Il n’a pas été démontré de différence significative entre le fait de désigner une personne de

confiance selon le lieu de résidence (p-value > 0,05) (Tableau 10).

Patient ayant désigné une PC (effectif = 24)
Lieu de Effectif total Oui Non p-value (Chi-2)
résidence (N) n (n/N%) n
Citadin 60 12 (20%) 48 0,25
Rural 40 12 (30%) 28

Tableau 10 : Répartition de la population étudiée selon leur lieu de résidence et le fait d'avoir déja désigné une personne de
confiance (Avec n effectif et (X%) arrondi au dixieme prés et p arrondi au centiéme pres)

3.7.4.Lien entre le fait d’avoir désigné une PC et la perception de son état de santé

Il n’a pas été démontré de différence significative entre le fait de désigner une personne de

confiance et 1’état de santé pergu des patients (p-value > 0,05) (Tableau 11).

Patient ayant désigné une PC (N=24)
« Vous considérez-vous en Effectif Oui Non p-value (Fisher)
bonne santé ? » total
Oui 78 19 59
0,78
Non 10 2 8

Tableau 11: Répartition de la population étudiée selon la perception de leur état de santé et le fait d'avoir déja désigné une
PC, en excluant ceux ayant répondu « je ne sais pas » a la question « Vous considérez-vous en bonne santé ?» (avec p
arrondi au entiéme preés)

3.8. Evaluation du ressenti des patients

On remarque que les patients ont été en grande majorité satisfaits de la consultation (Figure
13). lls ont été également pour 78% d’entre eux, tout a fait d’accord ou d’accord sur le
bénéfice de cette consultation en terme d’acquisition des connaissances sur le sujet de la fin de

vie et des directives anticipées.
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La durée de la consultation a été évaluée pour 95% d’entre eux comme suffisante pour leur

permettre d’étre sensibilisé au sujet et 98% des patients ont jugé le sujet facile a aborder

durant le temps de cette consultation.

EVALUATION DU RESSENTI DES PATIENTS (N=100)

¥ 75%|(n=75)

Satisfaction globale I
¥ 73% (n=73)

Facilité d'aborder le sujet I_p

¥ 46% (n=46)

Durée de la consultation Il_J_I

¥ 60% (n=60)

I
|| — ¥

Acquisition de connaissances B

0% 20% 40% 60% 80%
Acquisition de Durée de la Facilité d'aborder le . .

connaissances consultation sujet Satisfaction globale
Etouta fait d'accord 60% 46% 73% 75%
Ed'accord 28% 34% 17% 21%
plutétd'accord 10% 15% 8% 1%
E plutét pas d'accord 0% 1% 2% 0%
E pas d'accord 1% 4% 0% 0%
E pas du tout d'accord 1% 0% 0% 0%

@ tout a fait d'accord B d'accord O plutétd'accord E plutét pas d'accord H pas d'accord E pas du tout d'accord

Figure 13: Répartition des réponses du Questionnaire n°2 concernant la satisfaction globale, la faciliter d’aborder le sujet de
la fin de vie, la durée de consultation et I'acquisition des connaissances selon I’échelle de Likert

3.9. Lien entre le fait de se sentir concerné par la rédaction des DA et 1’age

Les patients les moins concernés par la rédaction des directives anticipées semblent étre les

plus jeunes (Tableau 12).

« Vous sentez-vous personnellement concerné par la rédaction des DA ? »
Oui (68) Non (32)
age Effectif n (n/N%) n (n/N%)
(N)
[50-59 ans] 16 7 (44%) 9
[60-69 ans] 28 20 (71%) 8
[70-79 ans] 41 31 (76%) 10
[80 ans et + 15 10 (67%) 5

Tableau 12: Répartition des patients selon la catégories d'dge et si ils se sentent ou non concernés par la rédaction des DA

(avec N effectif et X% arrondi a I'unité preés)
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3.10. Lien entre I’objectif principal et le fait de ne pas se sentir en bonne santé
Parmi ceux qui ne se considérent pas en bonne santé (N=10), plus de la moitié des patients ont
déclaré envisager d’initier le dialogue avec leurs proches ou avec leur médecin traitant, de
désigner une personne de confiance ou de rédiger des directives anticipées s’ils ne 1’avaient

pas deja fait avant la consultation (Figure 14).

ETUDE DE L'OBJECTIF PRNCIPAL PARMI LES
PATIENTS QUI NE SE CONSIDERENT PAS EN
BONNE SANTE (N=10)

= Oui = Non = NSP

8

/ 6

6 =

> 4 4 4 =

4 — =

3 = 2 = = 2

2 = . 1 = 1 = 1 1 =

1 _ = | — ] — | _= | 0 B

0

Intention d'initier le Intention d'initier le Intention de désigner une Intention de rédigerdes
dialogue avecles proches, dialogue avecle médecin PC, parmi ceux qui ne I'ont DA, parmiceux qui ne l'ont
parmiceux qui ne l'ont pas traitant, parmi ceux quine pas déja fait (n=8) pas déja fait (n=9)
déja fait (n=7) I'ont pas déja fait (n=9)

Figure 14 : Etude de I'objectif principal chez les patients ne se considérant pas en bonne santé et qui n’ont pas déja initié les
discussions sur le sujet (avec proches ou médecin traitant), ou désigné une PC ou rédigé des DA
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V- DISCUSSION :

1. Résumé des principaux resultats
1.1. Objectif principal
Notre consultation dédiee a la fin de vie a permis a 72% (39 sur 54) des patients qui n'avaient
pas initié la discussion avec leurs proches de vouloir le faire. C’est aussi le cas pour 66% (60
sur 91) de ceux qui n’avaient pas discuté de ce sujet avec leur médecin traitant d’envisager de
le faire. C'est également 79% (60 sur 76) des personnes n'ayant pas déja désigné une personne
de confiance qui en ont l'intention. Enfin, 63% (57 sur 90) des patients qui n‘avaient pas
rédigé de directives anticipées souhaitent le faire au terme de cette consultation.
Ces résultats sont en faveur d’un impact positif sur la poursuite des discussions comme sur

I’adhésion aux principes de la personne de confiance et des directives anticipées.

1.2. Objectifs secondaires
1.2.1.Intérét que suscite la proposition d’une consultation dédiée aux discussions sur la
fin de vie en médecine générale
Le taux de participation a 1’é¢tude s’¢leve a 81% avec 100 patients sur les 123 initialement
volontaires, ayant accepté de participer a la consultation et ayant répondu a I’enquéte. Ce taux

élevé révele un intérét majeur pour le sujet de la prise en charge de la fin de vie.

Malgré cela, les patients ne semblent pas se saisir des dispositifs mis en place avec seulement
10 patients sur 100 qui déclarent avoir rédigé des directives anticipées et 24 sur 100 qui ont

désigné une personne de confiance.

Cet aspect n’est pas pour autant une spécificité francaise. Aux Etats-Unis d’ Amérique, une
étude révele en 2018, que moins de 35% de la population avaient rédigé des directives

anticipees alors que 80% approuvaient ce concept (52).

La discordance semble étre plus importante pour la rédaction des directives anticipees que
pour la désignation d’une personne de confiance. Il est probablement plus chronophage et
contraignant sur le plan intellectuel d’élaborer des directives anticipées plutdt que de désigner
une personne de confiance. Leur développement sous un autre format pourrait étre une

solution.
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Par ailleurs, le mode de communication qu’est la consultation de médecine générale semble
adapté, reproductible et contenter les patients. En effet, ils se déclarent en grande majorité
satisfaits de la consultation, trouvent le sujet facile a aborder et la durée de la consultation
suffisante pour étre sensibilise au sujet. Le médecin généraliste parait ainsi étre I’ interlocuteur

le plus privilégié pour favoriser ces discussions et le développement de ces dispositifs.

1.2.2.Connaissances concernant la loi, la personne de confiance, les directives anticipées
et l'existence d'un modéle d’aide a la réflexion et a la rédaction des directives

anticipées
Les résultats sont en faveur d’une méconnaissance globale de la loi, des concepts de la
personne de confiance et des directives anticipées chez prés d’un quart des patients. Le
document d’aide a la rédaction des directives anticipées proposé par la HAS est quant a lui

méconnu chez 81 patients sur 100 rencontrés.

Le manque de connaissances des patients sur ces sujets nécessiterait un travail de

développement des moyens d’information et de communication auprés du grand public.

1.2.3.Influence de certaines données sociodémographiques et de la perception de leur

état de santé
Il n’a pas ét¢ démontré de corrélation significative entre le sexe, 1’dge, la classe socio-
professionnelle ou le lieu de résidence sur I’intérét porté au sujet comme sur la désignation

d’une personne de confiance ou sur la rédaction des directives anticipées.

Toutefois, nos résultats suggeérent chez plus de la moitié des patients ne se considérant pas en
bonne santé (n=10), une tendance a étre favorable aux discussions et a la désignation d’une
personne de confiance comme a la rédaction des directives anticipées. Ces chiffres restent

cependant difficilement interprétables du fait d’un faible échantillon de patients.

2. Confrontation aux données de la littérature

2.1. Un intérét pour le sujet de la prise en charge de la fin de vie
2.1.1.Une volonte d’étre informé
La grande majorité des patients inclus dans 1’étude a répondu favorablement a la proposition

de participation révelant un intérét important pour le sujet.
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Cet attrait semble plus marque chez les patients ages entre 70 et 79 ans, les cadres et

professions intellectuelles supérieures.

Ces résultats sont similaires a plusieurs études qui montrent que les personnes les plus
intéressees et concernées par le sujet sont les plus agées et les plus diplomées. C’est le cas de
ceux retrouves par le travail de thése de Jean-Sébastien JASON et ceux du Centre National
des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV) aprés deux enquétes réalisées par 1’institut
BVA en 2021 et en 2022, qui montrent que la volonté d’étre informé augmente avec 1’age et

est plus importante chez les cadres (1,28,31).

On peut ainsi imaginer que les personnes les plus instruites ont une meilleure connaissance et
compréhension des lois et des différentes options de traitement possibles, elles sont ainsi plus

a méme d’étre informées et sensibilisées.

Concernant le critere d’age, dans notre étude et contrairement a ce qu’on aurait pu croire, les
sujets les plus agés sont ceux qui se considérent le plus en bonne santé et ce sentiment semble
augmenter avec 1’dge (avec notamment 14 patients de plus de 80 ans sur 15 s’estimant en
bonne santé). lls sont également ceux qui se sentent les plus concernés par la rédaction des
directives anticipées et sont les plus nombreux a avoir rédigé leurs directives anticipées
(14,6% des sujets entre 70 et 79 ans et 13,3% des plus de 80 ans). On peut ainsi penser que la
perception qu’ont les personnes les plus dgées de leur état de santé, qui plus est s’il est per¢u

comme mauvais, n’est pas une raison les motivant a rédiger leurs directives anticipées.

Pour autant, le CNSPFV, et d’aprés 1’enquéte de 2022 réalisée sur prés de 1000 patients agés
de 18 ans et plus, révele que parmi les 47% sujets interrogés qui ont répondu « oui » a la
question « Vous sentez-vous personnellement concerné par les questions liées a la fin de vie
?» la majorité (33%) regroupe les personnes les plus agées (65 ans et plus), les plus
diplomées (57% de cadres) et ceux s’estimant en mauvaise santé (74%) (28). Ces chiffres
peuvent nous faire suggérer que les sujets les plus agés sont ceux qui se sentent en moins
bonne santé. Ils pourraient ainsi trouver dans les discussions sur le sujet de la fin de vie, et
autour de la rédaction de leurs directives anticipées, un intérét pour anticiper une dégradation

de leur état genéral.

Paradoxalement a ces résultats, et d’apres une étude du Centre d’Ethique Clinique (CEC) de
I’hépital Cochin publiée en 2011, dont I’objectif était « de mieux comprendre ce que les
personnes agees de 75 ans et plus ont a dire sur les directives anticipées, en méme temps que

sur leur fin de vie et les conditions de leur mort », il n’a été montré aucune corrélation entre
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1’état de santé objectif des personnes agées, le fait pour eux de se sentir vieux et/ou malade et
I’intérét qu’ils portent ou non aux directives anticipées (53). Cependant, et ce de facon
factuelle, les personnes agées ont, par leur &ge, un risque accru de souffrir de pathologies
chroniques et notamment de maladies pouvant entrainer une perte de leurs facultés cognitives
et de communication. Cet argument peut expliquer un plus grand attrait chez cette population
pour les sujets de la prise en charge de la fin de vie. On peut ainsi penser qu’elles peuvent, par
le biais des directives anticipées, anticiper ces situations, afin de faire connaitre leur choix et
garantir leur respect lorsqu’elles seront dans I’incapacité de les exprimer par la suite. On peut
également imaginer que les personnes les plus agées ont des choix plus engageés et déterminés

en matiére de soins de santé en raison de leurs expériences personnelles et parcours de vie.

D’apres la thése de Elise DALMAS effectuée sur 1’étude des connaissances et le point de vue
des patients de I’Hopital a Domicile de Nantes sur les directives anticipées, il n’a pas été
montré de bénéfice d’une information systématique sur ce sujet sur leur rédaction (54). Cette
étude a aussi révélé qu’une partie importante des patients interrogés n’a pas souhaité étre
informée et que parmi ceux ayant eu I’information, la moiti¢ n’était pas en faveur d’une
information systématique. Au contraire, les résultats de 1’é¢tude de Jean-Sébastien JASON sont
plutot en faveur d’un abord systématique et précoce en pratique courante. Cette derniere
étude, comme certaines autres (28,30,31), souligne que la présence d’une pathologie
chronique influence positivement la volonté des personnes d’étre informées sur le sujet et que
I’information est jugée, en majorité, inadaptée dans le cadre d’une consultation pour motif

aigu.

Il est donc difficile de tirer des conclusions sur le lien entre 1’age, la perception de son état de
santé et I’intérét porté au sujet de la fin de vie et des directives anticipées. Aussi, les avis
concernant un abord systématique sur le sujet paraissent divergents. Cependant, et ce d’apres
les précédentes remarques, il semble intéressant de développer une consultation dédiée aux
discussions sur la fin de vie a destination des patients concernés par le sujet, c’est-a-dire ceux
suivis pour au moins une pathologie chronique, cette population n’étant pas nécessairement

synonyme de grand age.

C’est notamment en partant de ce constat que nous avons choisi de nous intéresser a une
population ayant au moins une pathologie chronique en sélectionnant des patients consultant
pour un renouvellement de traitement et en leur proposant, peu importe leurs antécédents ou

leur état de santé, d’échanger au cours d’une consultation autour de la fin de vie.
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2.1.2.Une volonté d’initier les discussions
Dans notre étude, la grande majorité des patients n’ayant pas initi¢ les discussions sur le sujet
de la fin de vie avec leurs proches ou avec leur médecin traitant exprime le souhait de le faire
apres la consultation. Dans 1’étude de Sofia JERMOUNI, les patients trouvent les discussions
anticipées sur la fin de vie intéressantes et y voient un interét principalement dans la
possibilité¢ d’exprimer leurs volontés, de permettre le dialogue, de libérer la parole sur la fin de
vie et d’éviter des situations jugées difficiles pour eux comme pour leurs proches (55). On
retrouve des motivations similaires a la rédaction des directives anticipées dans 1’enquéte du
CEC de I’hdpital Cochin avec le fait de pouvoir faire connaitre ses propres choix, pour ne pas
souffrir, pour déculpabiliser ses proches et pour diminuer le poids des décisions que peuvent

entrainer ces situations.

Par ailleurs, la loi du 4 mars 2002, dite « Loi Kouchner », rappelle le devoir d’information du
médecin. Elle est a ’époque la premicre loi qui consacre sur le plan juridique la place
primordiale de I’autonomie des patients. Ces derniers ont le droit de recevoir une information
claire et loyale afin de pouvoir prendre des décisions éclairées sur les soins de santé les

concernant pour accepter ou refuser de les recevoir.

Au total, ces résultats sont en faveur de la promotion des discussions et de la rédaction des
directives anticipées, afin de lever les tabous sur les sujets de la fin de vie, pour favoriser les
échanges, faire connaitre et respecter ses choix et ses valeurs, déculpabiliser et diminuer

I’anxiété liée a I’évocation de ces sujets.

2.1.3.Une volonté de désigner une personne de confiance
Dans notre étude, 28% des patients rencontrés ne connaissaient pas le principe de la personne
de confiance, et parmi ceux qui n’en avaient pas désignée, 60 sur 76 (79%) déclarent a la suite
de la consultation avoir I’intention de le faire. Ces chiffres sont concordants avec ceux de
I’é¢tude de 2021 du CNSPFV qui révele qu’également 28% des personnes interrogées ne
connaissaient pas ce terme et que parmi celles qui le connaissaient, 73% envisageaient d’en

désigner une.

Ces résultats montrent que ce concept est encore mal connu alors qu’il semble marquer un
intérét chez les patients. Ils suggerent la nécessité de faire connaitre aux patients le réle de la
personne de confiance aussi bien en tant que soutien et accompagnant durant toutes les étapes

de la maladie, que celui de porte-parole aupres des professionnels de santé.
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2.1.4.Une volonté de rédiger ses directives anticipées
Une faible proportion des patients rencontrés (10%) avait déja rédigé des directives anticipées.
Ces résultats sont inférieurs a ceux retrouvés par le CNSPFV qui révélent une augmentation
en 2022 du taux de rédaction par rapport aux années précédentes, avec 18% des francais qui
auraient déja rédige leurs directives anticipées (contre 11% en 2018, 13% en 2019 et 18% en
2021). Cela peut s’expliquer par le fait que 1’étude décrite par le CNSPFV de 2022 s’est
intéressée aux patients de plus de 18 ans, touchant un échantillon beaucoup plus large que le
ndtre. En comparant nos résultats a 1’étude du CNSPFV de 2021, réalisee aupres de 900
patients de méme critére d’age, la proportion reste toutefois inférieure. Il est possible que

notre échantillon de patients soit trop petit pour pouvoir en retrouver des résultats similaires.

Concernant le taux de rédaction des directives anticipées a 1’étranger, il nous a été difficile de
trouver des chiffres récents et comparatifs du fait d’une hétérogénéité des résultats comme des
populations étudiées. C’est également ce que montre une étude publiée en 2022 et réalisée a
grande échelle, révélant des divergences importantes concernant la prévalence des directives
anticipées en 2014, rédigées par des patients issus d’établissements de soins de longue durée
(équivalents aux Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
(EHPAD) en France) dans six pays européens avec une prévalence de 76,9% en Angletterre,
52,7% en Norvege, 46% en Belgique, 40,1% en Finlande, 4,8% en Pologne et 0,1% en Italie
(56). Alors qu’en Espagne une loi promulguant les directives anticipées est créée en 2002, le
gouvernement annonce un taux de rédaction de la population générale de seulement 0,82% en
2022 (57). Une étude comparant 1’Espagne, I’Italie et le Portugal met en avant I’argument
culturel en retrouvant des résultats comparables entre ces trois pays sur la rédaction des

directives anticipées en 2011(58).

Comparé a 1’étranger, le taux de rédaction des directives anticipées en France semble donc

inférieur a ceux de nos voisins européens nordiques mais supérieur a ceux du Sud.

Concernant les freins a la rédaction des directives anticipées, et selon le CNSPFV, pres de la
moitié des sujets interrogés en 2021 et n’ayant pas rédigé leurs directives, ne 1’aurait pas fait

par choix.
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Les principales autres raisons rapportées étaient le fait de ne pas connaitre les formulaires
rédactionnels (18%) et dans les autres motifs (17%) on retrouvait le fait de ne pas se sentir
concerné, d’étre trop jeune, de se sentir en bonne santé, le manque de temps et le fait d’en

avoir déja parlé a ses proches.

Dans notre étude, les principales causes étaient le fait de ne pas connaitre les directives
anticipées (35%), de ne pas avoir pris le temps de le faire (22%) et de ne pas savoir comment
faire (21%). Dans les réponses libres a la réponse « autre » le temps et 1’age étaient des
raisons rapportées par deux des patients : « Je pense avoir le temps de le faire » chez un
patient de 57 ans et « Je me sens peut-étre trop jeune » chez une patiente de 60 ans. Le sujet
semble dénié chez deux autres patients qui ont répondu : « Je n’ai pas envie d’y penser », « Je
n’ai pas envie d’aborder le sujet ». Seulement une personne a répondu qu’elle n’avait pas
rédigé ses directives anticipées par choix et moins de 6% ont répondu qu’ils avaient peur de le

faire.

Concernant la rédaction des directives anticipées, parmi ceux qui ne les avaient pas rédigeées,
57 patients sur 90 (63%) expriment leur intention de le faire. Rédiger ses directives anticipées
semble donc un acte important pour les patients. Ce résultat est supérieur a celui trouvé par le
CNSPFV en 2021, avec 30% de ceux qui n’avaient pas rédigé leurs directives qui prévoyaient
de le faire. Contrairement a notre étude, cette réponse a cette question n’était pas obtenue
aprés la réalisation d’une consultation au cours de laquelle ce concept est explique, ce qui
réveéle I’apport positif sur la rédaction des directives anticipées d’une explication lors d’un

échange oral.

Les patients étant désireux d’étre informés, un abord de ces discussions en pratique courante
pourrait étre 1’occasion d’initier le dialogue, de faire connaitre les dispositions légales et de
répondre a leurs questions sur le sujet. 1l semble que ce moment soit plus judicieux dans la
cadre d’une consultation spécifiquement dédiée, comme ce que laissent a penser les résultats
de I’¢étude de Jean-Baptiste JASON qui révélent une augmentation significative de la volonté
d’étre informé lors de I’abord dans un contexte de médecine préventive ou de suivi de

pathologie chronique par rapport aux motifs aigus.

Si toutefois 1’exercice de rédaction des directives anticipées est ressenti par certains comme
un exercice complexe, en 2016, 1’étude de Claire MARTINEAU qui s’est intéressée a 1’ intérét
porté par des patients de médecine générale a la rédaction des directives anticipées, révélait

que 78% des patients interrogés s’estimeraient plus motivés pour rédiger leurs directives s’il
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existait un support de rédaction (29). Depuis 2016, les médecins peuvent s’appuyer sur le
formulaire officiel des directives anticipées mis a disposition par I’'HAS qui rappelle les

informations concernant les directives anticipées et la personne de confiance (50).

Ce document, existant en deux exemplaires distincts (a destinée des patients en bonne santé
ou bien a ceux atteints d’une maladie grave), permet d’accompagner le patient dans son
processus de réflexion et de rédaction. Il lui ouvre la possibilité de s’exprimer librement a
I’écrit sur ses convictions personnelles, son histoire de vie, ses craintes et lui permet de
préciser les limites conférées a ce qu’il considére comme de 1’obstination déraisonnable.
L’HAS recommande au patient de remettre ses directives complétées a son médecin
généraliste, sa personne de confiance et/ou a ses proches afin d’y avoir acces facilement si une
situation venait a les faire rechercher. En revanche, sur le plan législatif, la loi ne donne pas de

consignes concernant la conservation de ce document.

En 2019, Monsieur Yves DETRAIGNE, sénateur, demande dans le Journal Officiel du Sénat
du 29 juin 2019 a Mme Agnes BUZYN, alors Ministre de la Santé et des Solidarités, « si elle
entend mettre en place une sorte de « registre » de la méme maniére qu'il existe un « registre
national des refus » de dons d'organes afin de rassembler officiellement en un seul endroit les
directives anticipées des personnes le souhaitant » (59). Ce a quoi Madame Agnés BUZYN a
répondu en aolt 2019 que les directives anticipées peuvent étre « conservées dans le dossier
médical partagé (DMP). Ce dépot vaut inscription au registre national mentionné a [’article
L1111-11 du code de santé publique » (59). Elle rappelle également que le gouvernement est
attentif a la poursuite des actions menées par le biais de campagnes d’information et par de
nouveaux outils mis a disposition du grand public et des professionnels de santé sur le site du
CNSPFV (https://www.parlons-fin-de-vie.fr/).

En 2023, il est donc possible de stocker ses directives anticipées chez son médecin généraliste
(dossier médical « classique » ou dans le DMP), chez sa personne de confiance ou un proche.
Il est également possible de les remettre a un notaire qui peut les intégrer dans un fichier
central de disposition des dernieres volontés (FCDDV) (60). Il n’existe cependant toujours pas
de registre national officiel des directives anticipées, mais depuis 2016, 1’ Association pour le
Droit a Mourir dans la Dignite (ADMD) offre la possibilité, a ceux qui le souhaitent, de
pouvoir les stocker dans un fichier national (61). Les directives anticipées sont d’ailleurs de
plus en plus demandées dans les formulaires d’admission de certains établissements comme

ceux des EHPAD.
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Aussi, le CEC de I’hopital AP-HP révele a la suite d’une étude réalisée en 2019 dans des
EHPAD, que les directives anticipées sont davantages utilisées comme moyen pour aborder
des questions concernant les conditions de fin de vie relatives a la souffrance, a la déchéance
et a la mort plutét qu’a celui de décrire ce qui serait considéré comme de 1’obstination
déraisonnable (type et quantité de traitement par exemple). Il suggeére de valoriser 1’utilisation

du dispositif de la personne de confiance qui serait plus pertinente (62).

Cette préférence concernant la personne de confiance est retrouvée également dans les études
précédemment citees (enquéte BVA 2021 et 2022, thése de Jean-Baptiste JASON, enquéte du
CEC de I’hopital Cochin) comme dans la nétre, avec une proportion plus importante de
patients ayant déja désigné une personne de confiance (24%) que ceux ayant rédigé des
directives anticipées (10%). De méme, apres la consultation, la proportion des patients qui
envisagent de désigner une personne de confiance (79%) est supérieure a celle de ceux qui

envisagent de rédiger des directives anticipées (63%).

Ces résultats peuvent en partie s’expliquer par une proposition systématique de la désignation
d’une personne de confiance lors de I’entrée en établissement de santé (a 1’hopital comme en
EPHAD), entrainant de ce fait une meilleure connaissance de ce concept contrairement a celui
des directives anticipées, avec également une facilité et rapidité de réalisation en comparant a
la rédaction des directives anticipées qui nécessite plus de temps a leur élaboration qu’une

nomination écrite d’une personne de confiance.

2.2. La relation patient-médecin traitant comme pilier de ces discussions
Selon I’é¢tude du CNSPV de 2022, une minorité des sujets interrogés avait déja évoqué ses
préférences concernant sa fin de vie auprés d’un proche (43%) ou d’un professionnel de santé

(13%). Ces résultats sont concordants avec ceux de notre étude.

En 2012, le rapport SICARD avait mis en lumiere une méconnaissance de la legislation par le
corps médical. Les professionnels de santé avaient également « beaucoup de mal a aborder
concretement les questions de fin de vie » (63). Prés de dix ans aprés ce constat, 1’étude du
CNSPV de 2021, révele que la grande majorité des sujets interrogés (91%) rapporte ne pas
avoir recu d’informations de leur médecin traitant concernant leurs droits, alors que pres d’un

tiers exprimait le souhait d’en avoir.
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Selon cette méme étude, parmi ceux qui n’avaient pas évoqué leurs souhaits pour leur fin de
vie & un professionnel de santé, moins de 45% envisageaient de le faire un jour, alors que 62%
I’envisageaient avec un proche. On retrouve une tendance similaire dans notre étude, ce qui
tend a faire croire qu’il est plus simple d’en parler a ses proches qu’avec son médecin traitant.

Pour autant, de nombreuses études réalisees sur le sujet ont mis en évidence I’importance que
le patient accorde au médecin traitant. Dans le travail de thése de Anne-Cécile VALSESIA,
les patients atteints d’un cancer considérent leur médecin traitant comme I’interlocuteur
privilégié, devant leur oncologue (64). Dans 1’étude de Sofia JERMOUNI, les patients
attribuent au médecin traitant le role de traducteur, conseiller et d’accompagnant dans leur
démarche notamment dans la rédaction de leurs directives anticipées (55). Comme le montre
également I’¢tude de Marie BIGOURDAN-BOIRE, le patient place le médecin généraliste
comme le représentant médical qui le connait le mieux (32).

La loi Claeys-Léonetti désigne également le médecin traitant comme acteur central, garant et
responsable d’informer ses patients de la possibilité de désigner une personne de confiance et
des conditions de rédaction des directives anticipées. Les médecins généralistes se
reconnaissent eux-mémes comme des acteurs privilégiés aupres des patients dans ce contexte
de fin de vie (32,34-36).

3. Perspectives
Le 5°™ plan national de développement des soins palliatifs et d’accompagnement de fin de vie
(2021-2024) rappelle, par I’'un de ses axes majeurs, que la formation des professionnels de
santé a la prise en charge des patients en fin de vie et de leur famille, ainsi que la
sensibilisation du grand public a ces questions, sont une priorité (13). L’accés a I’information
peut étre facilité par différents moyens afin d’y répondre, comme par la formation continue
des professionnels de santé, la mise en place de campagnes de sensibilisation a visée du grand
public (conférences, ateliers, guide pratique, brochures, ressources en ligne : campagne vidéo,

forum...) et par le développement de la recherche.

Aussi, plusieurs études internationales ont démontré que la qualité de vie des patients en fin
de vie pouvait étre améliorée par les directives anticipées, en favorisant les discussions et en
améliorant le respect de leurs souhaits (65,66). En amélioration la relation de confiance établie
et en contribuant a 1’alliance thérapeutique, elles permettraient une meilleure relation entre

soignant et soigné et ce, de facon durable (67,68).
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Toutefois, certaines études réalisées aupres des médecins généralistes, ont pu mettre en
évidence des freins a I’abord des discussions sur la fin de vie et a I’utilisation du dispositif des
directives anticiées en médecine générale. Leurs principales réticences concernaient le
manque de temps et de formation, la difficulté d’aborder et d’approfondir un tel sujet et la
crainte de créer de I’anxiété auprés des patients et de leur famille (34,36,55). Un autre aspect
qui semble donc important a étudier est I’adhésion et la volonté des médecins géneralistes a la

mise en place d’une consultation de ce type.

Au-dela de I’acte de rédiger des directives anticipées, les discussions sur la fin de vie donnent
donc aux patients 'occasion d’étre informés et de faire entendre leur voix. L’HAS rappelle
d’ailleurs dans le document a destination des professionnels de santé que « la finalité ne doit

étre, en aucune fagon, celle d’obtenir systématiquement des directives anticipées » (39).

Enfin, ce travail pose la question de I’intérét de la mise en place d’une consultation abordant
la fin de vie en médecine générale. A 1’échelle de 1’étude, I’intérét a été démontré sur la
promotion des discussions et des dispositifs de la personne de confiance et des directives
anticipées. Les patients sont réceptifs, intéresses et satisfaits de pouvoir étre informés et
d’échanger sur ce sujet. La consultation de médecine générale semble également se préter a

ces discussions.

Afin de développer cette consultation a 1’échelle nationale, il conviendrait de définir certains
critéres. Premierement, pour qui développer cette consultation ? Le sujet de la fin de vie
touchant de prés comme de loin tout individu quel qu’il soit, indépendamment de son &ge, de
son sexe, de son milieu socio-professionnel ou de son état de sante, la question de la
population cible doit se poser. Faut-il s’adresser uniquement a ceux qui semblent les plus

intéresses ou au contraire, faut-il promouvoir ce dispositif a I’ensemble de la population ?

Il conviendrait également de réfléchir aux moyens de faciliter la promotion de cette
consultation par les médecins généralistes, ces derniers ayant soulevé certaines limites
concernant notamment le manque de temps et le défaut de formation. L’attractivité financicre

et le co(t que cela représente pour la collectivité seraient aussi des éléments a définir.

Enfin, la problématique de I’accés aux soins pour tous les patients sans médecin traitant serait
également a prendre en compte. Faudrait-il développer davantage d’outils numériques (site
internet, application d’aide a la rédaction des directives anticipées, campagnes d’information

vidéo...) ? La téléconsultation se préte-t-clle a I’abord des discussions sur la fin de vie ?
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4. Forces et limites de I’étude
4.1. Le choix de la thématique
Etant une période délicate et complexe, qui souléve de nombreuses questions d’ordres
éthique, sociétal, médical, psychologique et qui a un impact direct sur la qualité de vie des
patients et de leurs proches, le sujet de la fin de vie est indiscutablement important aux yeux

de tous.

Il est d’autant plus d’actualité, car au cceur des discussions, notamment depuis la crise
sanitaire du Covid-19, et encore plus depuis la fin d’année 2022 en France avec la mise en

place de la Convention Citoyenne sur la fin de vie.

Cette thématique, en constante évolution et encore a explorer, fait voir le jour a de nouvelles
avancées scientifiques et médicales, ce qui la rend passionnante pour les professionnels de

santé et les chercheurs.

Aussi, les directives anticipées, développées afin d’améliorer la prise en charge des patients,
sont un outil trés utile pour le corps médical. Leur développement facilite les décisions et
I’accompagnement des patients aussi bien dans des situations de pathologies graves en phase
terminale, que dans des situations d’urgence, ou la question de la poursuite ou de ’arrét des
thérapeutiques comme la réanimation, se pose et nécessite de connaitre rapidement les

volontés du patient.

Concernant les études sur le sujet, de nombreux travaux ont déja pu étre réalisés. Aussi, la
proposition de la mise en place d’une consultation spécifiquement dédiée a pu étre évoquée
dans certaines discussions (31,55,64,65,69). Toutefois, nous n’avons pas retrouvé dans la
littérature une étude ayant eu Dinitiative de réaliser dans des conditions réelles une
consultation dédiée aux discussions sur la fin de vie, ou les patients viendraient dans le
cabinet de leur médecin généraliste parler spécifiquement de ce sujet, ce qui en fait une étude

novatrice.

Cette etude s’inscrit donc dans 1’actualité, et répond aux problématiques de santé comme de
société de I’ensemble de la population. En facilitant 1’information et les discussions, elle

répond aux besoins des patients, de leurs proches mais également a ceux des médecins.
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4.2. Le nombre de sujets étudiés
Sur les 123 patients inclus dans 1’étude, 100 patients ont finalement été rencontrés. La taille de
I’échantillon reste acceptable au regard de la logistique et de I’engagement nécessaire pour
organiser et réaliser 100 consultations en médecine générale par un méme investigateur.
L’objectif de 100 entretiens a été atteint, ce qui en fait un point fort. Les questionnaires ont été

standardisés, sans questions ouvertes, afin d’éviter I’ interprétation des réponses .

Toutefois, la majorité de nos résultats n’a pas pu mettre en évidence de différence ou de
corrélation significative, possiblement par un manque de puissance en lien avec un nombre de
sujets étudiés trop petit. Ainsi, il est possible qu’une différence réelle n’ait pas pu étre

détectée.

4.3. Le type d’étude
Les études sur le sujet de la fin de vie et des directives anticipées sont le plus souvent des
études qualitatives. Ces sujets sensibles et divergents, pourraient ne pas étre adaptés a des
questionnaires. Cependant, 1’objectif ici étant de mesurer des tendances d’opinion et de
comparer des chiffres a des études référentes et récentes, le choix d’une étude quantitative par
le biais de questionnaires semblait donc le plus adapté pour répondre aux problématiques qui

y ont été soulevees.

Cette étude multicentrique, réalisée dans trois cabinets médicaux différents et dans deux villes
différentes, en fait une force. Cette stratégie utilisée pour limiter les biais de recrutement
permet d’augmenter la puissance statistique en incluant une plus grande variété de patients,
avec la possibilité de généraliser les résultats a une population plus large. Toutefois, la
multiplicité des intervenants dans ce contexte, et notamment pour le recrutement, a pu étre

source de biais.

Les entretiens ayant été menés par un seul intervenant, les informations transmises ont été les

mémes pour tous les patients, limitant ainsi les biais d’information.

4.4. Les biais
4.4.1.Biais de recrutement
Le recrutement des patients, qui s’est fait dans trois cabinets différents, n’a pas été réalisé par

le méme opérateur.
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Méme si des consignes sur la stratégie de recrutement ont été émises aupres de chaque
médecin pour uniformiser le recrutement, il est probable qu’il y ait eu des divergences dans la
facon de recruter de chacun de ces intervenants. Certains patients, connus de leur médecin
généraliste, ont pu étre inconsciemment exclus du recrutement, considérant que ces derniers
n’auraient pas été de « bons » candidats pour parler de ce sujet. Au contraire, les « bons »
candidats ont pu étre encourages a dire oui. Aussi, comme nous 1’avons souligné
précédemment, du fait de la relation de confiance qui existe entre le patient et son médecin
traitant, il existe probablement un « biais de sympathie » dans cette étude. Certains patients
ont pu se sentir obligés de répondre « faussement » favorablement a la proposition de

participation, pour faire plaisir a leur médecin.

L’introduction des discussions autour de la fin de vie et des directives anticipées faisant partie
de la mission intrinséque du médecin traitant, ce dernier incarnant un role central et privilégié

dans ces discussions, il était dans ce cas difficile de faire autrement.

4.4.2 Biais de suivi
Le nombre de sujets « perdus de vue » correspond a ceux qui ont répondu favorablement a la
participation de 1’enquéte, mais qui n’ont finalement pas été vus, et s’¢éléve a 17 patients, soit
14,5% des patients recrutés. Ce pourcentage peut étre considéré comme élevé ce qui peut

affecter la validité des résultats et leur généralisation.

Il pourrait étre intéressant d’étudier les caractéristiques des sujets « perdus de vue » et de les
comparer a celles des sujets qui ont terminé 1’¢tude afin de déterminer s’il existe des
différences significatives entre les deux groupes. Dans le cas ou les caractéristiques seraient
similaires, cela pourrait conforter les résultats et ainsi permettre de les généraliser a la

population cible.

Il pourrait également étre proposé de réaliser une étude de sensibilité pour évaluer 1’impact
potentiel des « perdus de vue » sur les résultats de 1’étude, en déterminant pour chacun un
scénario hypothétique avec des résultats extrémes positifs ou négatifs afin d’évaluer 1’impact

de ces hypotheses sur les conclusions de I’étude.

4.4.3.Biais d’échantillonnage
Dans notre échantillon, on note une surreprésentation des hommes (54%), alors que selon

I’INSEE au 1* janvier 2023, la population francaise est représentée par 51,6% de femmes(70).
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Concernant les classes socioprofessionnelles, il est difficile de pouvoir en tirer des
conclusions par rapport aux chiffres de 'INSEE, puisque la plupart des patients rencontrés
étaient retraités. A noter que la majorité des patients rencontrés a déclaré avoir eu une
formation professionnelle équivalente a celle des cadres (30%), résultat assez représentatif de
la population générale avec 21,7% de cadres et professions intellectuelles supérieures en 2023
(41). Cependant, dans notre échantillon, les artisans commergants et chefs d’entreprise étaient
surreprésentés et les employés et professions intermédiaires sous-représentés par rapport a la

population générale.

En conclusion, la population rencontrée était plutét locale, citadine avec ses representations

particuliéres.

4.4.4 Biais de restitution
L’objectif principal étant d’étudier I’intention des patients de réaliser une action, il serait
hasardeux de conclure sans nuances les résultats retrouvés. Ne pouvant contester qu’il existe
une différence entre penser faire quelque chose et le faire vraiment, cette intention ne peut
représenter fidélement 1’action finalement réalisée. Il serait donc intéressant, par le moyen
d’une étude complémentaire, de contacter a distance et dans des intervalles de temps
différents les patients rencontrés au cours de notre étude, afin de savoir s’ils ont véritablement
initié les discussions avec leurs proches ou leur médecin traitant, désigné une personne de

confiance ou rédigé leurs directives anticipées.
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V-  CONCLUSION::

La fin de vie est un sujet controversé et complexe, régulierement au cceur des débats, et
récemment relanceé en France par la Convention citoyenne sur la prise en charge de la fin de
vie. Sa prise en charge a évolué au fil des décennies et s’est adaptée, avec comme objectifs
principaux le respect de la dignité et des volontés du patient. C’est dans ce but que se sont
développés différents moyens comme les soins palliatifs, un encadrement législatif strict, la
mise en place des dispositifs de la personne de confiance et des directives anticipées, les
campagnes d’information auprés du grand public, la recherche et la formation des

professionnels de santé.

Concernant notre ¢tude qui s’est intéressée a des patients de 50 ans et plus, ayant au moins
une pathologie chronique, I’intérét accordé a 1’abord des discussions sur le sujet est
indiscutable avec un taux de participation s’élevant a 81%. Nos résultats ont pu confirmer que
cet intérét était plus marqué chez les personnes les plus agees et les plus diplomées. Les
personnes les plus &gées sont également celles qui ont rédigé le plus leurs directives anticipées
et, contrairement a ce qu’on aurait pu penser, elles sont celles qui se considérent le plus en
bonne santé. Cet élément nous a interpellés puisqu’il serait ainsi erroné de croire que les
personnes les plus agées rédigent leurs directives anticipées du fait de se sentir en moins
bonne santé. Il n’a d’ailleurs pas ¢t€ montré de corrélation entre 1’état de santé subjectif des

patients et la rédaction éventuelle de leurs directives anticipées.

Par ailleurs, il existe une méconnaissance de la loi, des concepts de la personne de confiance
et des directives anticipées chez prés d’un quart des patients rencontrés. Ces chiffres sont
cependant inférieurs a ceux issus de la littérature. Le document d’aide a la rédaction des
directives anticipees proposé par la HAS est quant & lui meconnu chez 81 des 100 patients
rencontrés. Ce document, créé afin d’accompagner les patients et de les aider dans ce difficile
exercice de rédaction, nécessite probablement une communication plus importante aupres du

grand public.

Au total, 10 patients sur 100 ont déclaré avoir déja rédigé des directives anticipées et 24 sur
100 avoir déja designé une personne de confiance. Sur la totalité des personnes rencontrées,
seulement 7 ont a la fois désigné une personne de confiance et rédigé des directives anticipées,
alors que 73 n’ont ni désigné une personne de confiance, ni rédigé des directives anticipées, et
cette différence est significative. Ces résultats suggerent que les patients informés et adhérents

a I’'un des concepts le sont également pour I’autre, mais ils soulignent également que, malgré
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I’intérét porté au sujet de la fin de vie et aux concepts qui en découlent, seule une minorité
semble y adhérer. Désigner une personne de confiance semble également plus accessible que
rédiger des directives anticipées. Ainsi, le développement des directives anticipées sous un

autre format pourrait étre une solution pour les développer davantage.

Enfin, notre consultation dédiée a la fin de vie a permis a 72% (39 sur 54) des patients qui
n'avaient pas initié¢ la discussion avec leurs proches de vouloir le faire. C’est aussi le cas pour
66% (60 sur 91) de ceux qui n’avaient pas discuté de ce sujet avec leur médecin traitant
d’envisager de le faire. C'est également 79% (60 sur 76) des personnes n'ayant pas déja
désigné une personne de confiance qui en ont l'intention. Enfin, 63% (57 sur 90) des patients
qui n'avaient pas rédigé de directives anticipées souhaitent le faire au terme de cette
consultation. Ces résultats sont en faveur d’un impact positif sur la poursuite des discussions

comme sur I’adhésion aux principes de personne de confiance et de directives anticipées.

Nous pensons donc qu’il est intéressant de promouvoir les discussions sur la fin de vie aupres
d’une population de patients atteints d’au moins une pathologie chronique, au cours d’une
consultation de suivi en médecine générale. Dans un climat de confiance et de respect établi,
propice a I’écoute et aux échanges, le médecin généraliste est certainement 1’interlocuteur le
plus approprié pour favoriser et développer ces discussions par I’intermédiaire de ce moyen de

communication qu’est la consultation.
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VI1I- ANNEXES

Annexe 1 : Fiche informative (recto)

Fiche informative et explicative concernant la thése:

Médecin généraliste remplagante, j'effectue un travail de thése pour I'obtention du titre de Docteur en
médecine.
Je souhaite réaliser ma thése sur la mise en place d’une consultation spécifiquement dédiée aux

discussions sur la fin de vie et les directives anticipées en médecine générale.

Les directives anticipées correspondent a une disposition légale et réglementaire en France qui
permettent a toute personne majeure d’anticiper les conditions de sa fin de vie et d’exprimer par
écrit ses volontés « relatives a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la pourstuite, de la
limitation, de l'arrét ou du refus de traitements ou d’actes médicaux ». Elles sont révisables et
révocables a tout moment et s’appliquent lorsque la personne n’est plus en capacité d’exprimer ses

volontés au moment ou I'on doit recueillir celles-ci.

Pour la réalisation de ma thése, je vous propose de me rencontrer pour échanger sur le sujet lors d’une
consultation dans le cabinet de votre médecin généraliste. Le but de cet entretien est de vous donner des
informations sur les directives anticipées (objectifs de ce dispositif, cadre |égislatif, modalités de rédaction
etc..) et sur leur intérét pour vous et pour une équipe médicale lors d’une prise en charge éventuelle de fin
de vie, mais également dans toute autre situation ou un patient ne serait plus en capacité d’exprimer ses

volontés.

Dans ce cadre, si vous avez 50 ans ou plus et si vous avez consulté pour un renouvellement d’ordonnance,
le médecin généraliste qui vous a regu a pu vous proposer d'y participer. Si vous étes intéressé et souhaitez
y participer, merci de bien vouloir compléter vos coordonnées ci-dessous, ce qui me permettra de planifier

avec vous une consultation.

Les informations qui seront communiquées sur cette fiche et lors de cet échange seront strictement
confidentielles. Au verso de cette fiche est présenté le résumé des modalités prévues par le code de la
santé publique et I'article 6 du RGPD (Réglement Général sur la Protection des Données) concernant la
protection et la licité du traitement de vos données personnelles pour s’assurer de votre non opposition a la

participation a cette étude le jour de I’entretien.

Merci pour I'accueil que vous réserverez a ce travail et pour votre participation.

Eloise Belliot
- S R . N N S e e e s s = = =
Nom:
Prénom:
Numéro de téléphone:
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Annexe 2 : Fiche informative (verso)

Je vous prie de bien vouloir prendre connaissance de I’ensemble des informations figurant ci-dessous :

Procédure de I'étude:

Vous serez interrogé a la suite d’un entretien individuel en face-a-face au cabinet de votre médecin
généraliste afin de réaliser un travail de recherche sur la mise en place d’une consultation spécifiquement
dédiée aux discussions sur la fin de vie et les directives anticipées.

Vous pourrez étre amené a étre contacté par téléphone dans le cadre de cette étude pour la planification de
la consultation.

Vous pourrez étre amené a étre contacté par téléphone dans le cadre d’une étude complémentaire a celle-
ci dans I'éventualité d’une étude secondaire (dans la continuité et sur le méme sujet que celle-ci) et ceci
dans les deux prochaines années.

Destinataires des données collectées :

- Coordinateur de la recherche : Dr Gilles Reignier (Médecin généraliste)

- Investigateur et responsable du traitement des données : Mme Eloise Belliot (Médecin remplacant en
médecine générale)

Risques potentiels de I'étude:
L’étude ne présente aucun risque : aucun geste technique n’est pratiqué, ni de test thérapeutique.
Vous pouvez mettre fin a la participation a I’étude a tout moment.

Participation volontaire:
Votre participation a cette étude est entierement volontaire. Il n’y a aucun caractére obligatoire. Vous avez

le droit de retirer votre consentement a tout moment sans encourir aucune responsabilité ni aucun préjudice
de ce fait.

Droits des participants:
Vous avez un droit d’acces, de rectification, un droit a I'effacement et a la limitation du traitement, ainsi

qu’a la portabilité des données vous concernant, a tout moment sur simple demande auprés de
I'investigateur de I’étude. Vous avez également le droit de faire une réclamation aupres de la Commission
Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL), autorité de contrdle en charge du respect des obligations
en matiére de données a caractere personnel.

Durée de conservation des données:

Les données a caractére personnel seront conservées jusqu’a 2 ans a compter de la date de la soutenance
de la thése concernée par ces données, soit 2 ans apres la publication du travail de recherche et seront
définitivement supprimées par la suite.

Confidentialité et utilisation des données médicales ou personnelles:

Dans le cadre de I'étude a laquelle Mme Belliot Eloise vous propose de participer, vos données
personnelles feront I'objet d’un traitement, afin de pouvoir les inclure dans I'analyse des résultats de la
recherche. Ces données seront codées et anonymisées.
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Annexe 3 : Questionnaire n°1 (recto)

Vous avez la gentillesse de participer a mon étude sur la mise en place d’une consultation dédiée
aux discussions sur la fin de vie et les directives anticipées en médecine générale et je vous en
remercie chaleureusement.

Pour ce faire, et afin de de m’aider dans mon travail, merci d’apporter ce questionnaire complété
lors de la consultation programmée dans le cadre de ce projet.

QUESTIONNAIRE Numéro 1:

Avez-vous déja entendu parler de la loi du 22 avril 2005 dite « Loi Leonetti » relative aux
droits des malades et a la fin de vie qui introduit le sujet des directives anticipées et de la
personne de confiance ?

[0 oui, et je vois précisément de quoi il s’agit

[0 oui, mais je ne vois pas précisément de quoi il s’agit

[ non

Avez-vous déja entendu parler des directives anticipées, un outil qui permet au patient qu’il
soit malade ou en bonne santé, de faire connaitre ce qu’il souhaite ou ne souhaite pas en
matiére de soins, en cas d’urgence ou de fin de vie lorsqu’il n’est pas en mesure de
s’exprimer ?

[0 oui, et je vois précisément de quoi il s’agit

[0 oui, mais je ne vois pas précisément de quoi il s’agit

0 non

Vous sentez-vous personnellement concerné par la rédaction des directives anticipées:
0 oui
0o non

Avez- vous déja rédigé des directives anticipées ?

0 oui

0O non

Si la réponse est non, pourquoi ne les avez-vous pas rédigées?
Je ne connais pas les directives anticipées

Je n’ai pas pris le temps de le faire

Je ne sais pas comment faire

J’ai peur de le faire

Ne sait pas

Autre:

0oo0oo0oo0oo0oaQ

Avez-vous déja parlé de vos souhaits concernant votre fin de vie a vos proches (amis,
famille) ?:

M oui

0 non

et a votre médecin traitant? :

0 oui

1 non
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Annexe 4 : Questionnaire n°1 (verso)

Idéalement avec qui souhaiteriez-vous parler de ce sujet?
[ vos proches (amis, famille)

[ votre médecin traitant

M les deux

0 autre:

Avez-vous entendu parler de la personne de confiance, une personne désignée par un
patient afin qu’il soit accompagné sur le plan médical par celle-ci, par exemple

pour l'assister lors de ses entretiens médicaux ou pour transmettre ses volontés a I'équipe
médicale si il n'est plus en capacité de les exprimer?

0 oui, et je vois précisément de quoi il s’agit

0 oui, mais je ne vois pas précisément de quoi il s’agit

0o non

Avez-vous déja désigné une personne de confiance ?

0O oui

0 non

Etes-vous ?
0 un homme

0 une femme

Quel age avez-vous ?

Dans quelle commune résidez-vous?

Quelle est votre formation professionnelle?

Avez-vous une pratique religieuse quelle qu’elle soit ?
0 oui

o non

0 Ne sait pas.

Vous considérez-vous en bonne santé?
0 oui

m non
0 Ne sait pas.
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Annexe 5 : Questionnaire n°2 (recto)

Vous avez eu la gentillesse de venir me rencontrer lors d’un entretien proposé dans le cadre d’une
étude sur la mise en place d’une consultation dédiée aux discussions sur la fin de vie et les
directives anticipées en médecine générale.

Je souhaite sincérement vous remercier pour le temps que vous avez consacré a mon travail.

Afin de me permettre de poursuivre mon étude, merci de remplir le plus sincérement possible ce
questionnaire.

Questionnaire n°2:

Cette consultation vous a-t-elle permis d’acquérir de nouvelles connaissances sur le sujet
de la prise en charge de la fin de vie en France et des directives anticipées ?

tout a fait d’accord

d’accord

plutét d’accord

plutét pas d’accord

pas d’accord

pas du tout d’accord

0ooooaoao

La durée de 15-20 minutes de cet échange vous a-t-elle semblé suffisante pour étre
sensibilisé(e) au sujet de la fin de vie et des directives anticipées ?

tout a fait d’accord

d’accord

plutét d’accord

plutét pas d’accord

pas d’accord

pas du tout d’accord

0ooooo

Avez-vous trouvé facile d’aborder le sujet de la fin de vie et des directives anticipées durant
cet entretien?

tout a fait d’accord

d’accord

plutét d’accord

plutét pas d’accord

pas d’accord

pas du tout d’accord

0o0ooooo

Aviez-vous déja entendu parler du guide rédactionnel des directives anticipées de la Haute
Autorité de Santé présenté lors de la consultation?

0 oui

0 non

Conseilleriez-vous a vos proches de venir parler de directives anticipées avec leur médecin
généraliste par le biais d’'une consultation dédiée comme celle-ci?

0 oui

[ non

[ je sais pas
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Annexe 6 : Questionnaire n°2 (verso)

De fagon globale, étes vous-satisfait(e) de cette consultation?
[ tout a fait d’accord

[ d’accord

[ plutét d’accord

[ plutét pas d’accord

[ pas d’accord

[ pas du tout d’accord

Suite a cette consultation

Envisagez-vous d’initier le dialogue concernant la fin de vie avec vos proches ?
0 oui

[ non

[ je ne sais pas

Envisagez-vous d’initier le dialogue concernant la fin de vie avec votre médecin
généraliste?

0 oui

M non

[ je ne sais pas

Envisagez-vous de rédiger des directives anticipées ?
0 oui

[ non

[ je ne sais pas

Envisagez-vous de désigner une personne de confiance ?
0 oui

0 non

[ je ne sais pas
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Annexe 7 : Modele d’aide a la rédaction des directives anticipées

HAS LES DIRECTIVES ANTICIPEES

HAUTE AUTORITE DE SANTE 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 certifi-
cation 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 question-
naire 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 I’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 pos-
sibles 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 'accompagnement qui auront lieu « de son vivant », et ses volontés concer-
nant les événements qui auront lieu « apres sa mort » — tels que, par exemple, les
éventuels prélevements d’organes, les obséques, ou I'accompagnement, par les
soignants, de la famille de la personne apres le déces.
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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 formula-
tions 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 pos-
sibles, 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 :

[ 1

Né(e) le :

Domicilié(e) a:

Je fais I'objet d’'une mesure de tutelle’, je peux rédiger mes directives anticipées avec 'autorisation:
e dujuge: oui [] non []

e du conseil de famille :  oui [ non []

1. Au sens du Chapitre Il du titre XI du livre I* du Code civil.

Les directives anticipées concernant les situations de fin de vie - Modéle de formulaire | 2
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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, apres un
accident, du fait d’une maladie grave ou au moment de la fin de ma vie.

Je souhaite exprimer ici :

= 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 situa-
tion actuelle (mon histoire médicale personnelle, mon état de santé actuel, ma situation
familiale et sociale...) :

Les directives anticipées concernant les situations de fin de vie - Modéle de formulaire | 3
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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 :

e apropos 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 entrai-
nant une perte de communication définitive avec les proches...) ;

e 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 :

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

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

e concernant une alimentation ou une hydratation par voies artificielles pouvant pro-
longer ma vie, par exemple en cas d’état végétatif chronique (simple maintien d’un
fonctionnement autonome de la respiration et de la circulation) :
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Je souhaite évoquer d’autres situations (comme par exemple la poursuite ou I'arrét de
traitements ou d’actes pour ma maladie) :

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

Faita: le:

Signature

Directives anticipées modifiées le :

2. Le prélevement 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 |'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 & un proche.
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Je suis une personne nayant pas de maladie grave

Apres un accident grave ou un évenement aigu (accident vasculaire cérébral, infarctus..),
Je peux me trouver dans une situation ot I’'on peut me maintenir artificiellement en vie. Ces
procédeés de suppléance des fonctions vitales peuvent étre mis en ceuvre de fagon perti-
nente, mais leur maintien peut parfois apparaitre déraisonnable.

Mes directives concernant les décisions médicales :

= Je veux m’exprimer

e 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) ;

e apropos 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...) ;

e 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 apres ma mort) (par exemple, accompagnement de ma
famille, lieu ou je souhaite finir ma vie, don d’organes®...) sachant que les soins de confort
me seront toujours administrés:

Faita: le:

Signature

Directives anticipées modifiées le :

3. Le prélevement 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 |'aide d'un formulaire londorganes.fr/medi /f laire_registre _refusvf.pdf), ou I'écrire sur un
document (daté et signé avec nom, prénom, date et lieu de naissance) confié a un proche.
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— Localisation de mes directives anticipées

Formulaire des directives anticipées

B Conservé sur moi ou chezmoi: oui [ non [
e sioui, a 'adresse actuelle :
e atel endroit :

® Remis a:
e ma personne de confiance :
e autre(s) personne(s) (cf tableau ci dessous) :

NOM Prénom Qualité Adresse Téléphone
(médecin,
famille, amis...)

/
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— Nom et coordonnées de ma personne de confiance

(Bu sens de larticle L.1111-6 du Code de santé publique)

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

nomme la personne de confiance suivante
Nom, prénoms :

Adresse :

Téléphone privé : ~ professionnel: ~~~ portable:

E-mail :

=> 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 a : le :
Signature Signature de la personne de confiance

/
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CAS PARTICULIER

Si vous étes dans I'impossibilité physique décrire seul(e)
vos directives anticipées

Quelgu’un peut le faire pour vous devant deux personnes désignées ci-dessous (dont
votre personne de confiance si vous I'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)
Nom et prénoms :

Qualité :

atteste que les directives anticipées deécrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et éclairée de M ou Mme

Fait a : le:

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)
Nom et prénoms :
Qualité :

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et éclairée de M ou Mme

Faita: le:

Signature

A
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CAS PARTICULIER

Si vous étes dans I'impossibilité physique décrire seul(e)
vos directives anticipées

Quelgu’un peut le faire pour vous devant deux personnes désignées ci-dessous (dont
votre personne de confiance si vous I'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)
Nom et prénoms :

Qualité :

atteste que les directives anticipées deécrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et éclairée de M ou Mme

Fait a : le:

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)
Nom et prénoms :
Qualité :

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté
libre et éclairée de M ou Mme

Faita: le:

Signature

A
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— MODIFICATION OU ANNULATION DE MES DIRECTIVES ANTICIPEES —

Je soussigné(e)

Nom et prénoms

> Déclare modifier mes directives anticipées de ce formulaire comme suit :

> Déclare annuler mes directives anticipées.

> Déclare renoncer a mes directives anticipées et déléguer a ma personne de confiance
I’expression de mes souhaits et volontes.

Si vous étes dans I'impossibilité d’écrire seul(e) ce document, quelqu’un peut le faire
pour vous devant deux personnes désignées décrites a la page précédente (dont votre
personne de confiance si vous I'avez désignée).

Faita: le:

Signature

A
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Annexe 8 :

Résultats du Questionnaire n°1

« Avez-vous entendu parler de Ia loi (...) Léonetti (...) ? »

% (n)
1C 95%

Oui, précisément Oui, imprécisément Non
34% (34) 43% (43) 23% (23)
[24,82-44,15] [33,14-53,29] [15,17-32,49]

« Avez-vous entendu parler des DA (...) ? »
% (n)
1C 95%
Oui précisément QOui, imprécisément Non
35% (35) 43% (43) 22% (22)
[25,73-45,18] [33,14-53,29] [14,33-31,39]
« Vous sentez-vous (...) concerné par les DA ? »
% (n)
1C 95%
Oui Non
68% (68) 32% (32)
[57,92-76,98] [23,02-42,08]
« Avez-vous déja rédigé des DA ? »
% (n)
1C 95%
Oui Non
10% (10) 90% (90)
[4,90-17,62] [82,38-95,10]
« Si la réponse est non, pourquoi (...) ? » (N=91)
% (n)
1C 95%
Je ne connais pas les DA Jen'aipas | Jenesais | Jaipeurde leur faire Je ne sais pas Autre
pris le pas
temps de le | comment
faire faire
35,16% (32) 21,98% (20) | 20,88% 5,49% (5) 6,59% (6) 9,89% (9)
[25,44-45,88] [13,97- (19) [1,81-12,36] [2,46-13,80] [4,62-
31,88] [13,06- 17,95]
30,67]
« Avez-vous déja parlé de vos souhaits concernant la fin de vie a vos proches ? »
% (n)
IC 95%
Oui Non
46% (46) 54% (54)
[35,98-56,26) [43,74-64,02]
« Avez-vous déja parlé de vos souhaits concernant la fin de vie a votre médecin traitant ? »
% (n)
1C 95%
Oui Non
9% (9) 91% (91)
[4,20-16,40) [83,6-95,80]
« ldéalement avec qui souhaiteriez-vous parler de ce sujet ? »
% (n)
1C 95%
Les proches Le médecin traitant Les deux
25% (25) 9% (9) 66% (66)
[16,88-34,66) [4,20-16,40) [55,85-75,18)

Réponses « Autre : », rédigées a la question : « Si la réponse est non (concernant la rédaction des directives
anticipées) pourquoi ? »

« Je suis en activité et travaille dans le médical, je ne me sens pas encore concernée »
« Je ne veux pas »

« Je n’ai pas envie d’y penser »

« Je n’ai pas envie d’aborder le sujet »

« Je pense avoir le temps avant de le faire »

« Je me sens peut-étre trop jeune »
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« Avez-vous entendu parler de la PC(...) ? »

% (n)
1C 95%
Oui, précisément Oui, imprécisément Non
43% (43) 29% (29) 28% (28)
[33,14-53,29] [20,36-38,93] [19,48-37,87]
« Avez-vous déja désigné une PC ? »
% (n)
IC 95%
Oui Non
24% (24) 76% (76)
[16,02-33,57] [66,43-83,98]
« Vous étes un(e) »
% (n)
1C 95%
Femme Homme
46% (46) 54% (54)
[35,98-56,26] [43,74-64,02]
« Quel age avez-vous ? »
Age moyen Age minimum Age maximum
70,15 ans 51ans 89 ans
Répartition de la population par tranches d’age
% (n)
[S0-59 ans] [60- [70-79ans] [80-89ans] [89ans-...[
69ans)
16% (16) 28% 41% (41) 15% (15) 0
(28)
« Dans quelle ville résidez-vous ? »
Caractéristique du lieu de résidence
% (n)
1C 95%
Citadin Rural
60% (60) 40% (40)
[49,72-69,67] [30,33%-50,28]
« Quelle est votre formation professionnelle ? »
Catégorie socio-professionnelle
% (n)
IC 95%
Cadres et Artisans, Agri Employés Ouvriers Professions Autre
professions | commergants | culteur intermédiaires (dont
intellectuelles et chefs retraités)
supérieures d’entreprise
30% (30) 21% (21) 0% 16% (16) 17% (17) 3% (3) 13% (13)
[21,24-39,98] | [13,49-30,29] [9,43- [10,23-25,82] [0,63-8,52] [7,11-
24,68] 21,20]
« Avez-vous une pratique religieuse quelle qu’elle soit ? »
% (n)
IC 95%
Oui Non NSP
37% (37) 62% (62) 1% (1)
[27,56-47,24] [51,75-71,52] [0,03-5,45]
« Vous considérez-vous en bonne santé ?
Oui Non NSP
78% (78) 10% (10) 12% (12)
[68,61-85,67) [4,90-17,62] [6,36-20,02]
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Annexe 9 : Résultats du Questionnaire n°2

« Cette consultation vous-a-t-elle permis d’acquérir de nouvelles connaissances sur le sujet (...) ? »
% (n)
IC 95%
Tout a fait d’accord D’accord Plutét d’accord Plutot Pas d’accord Pas du tout
pas d’accord
d’accord
60% (60) 28% (28) 10% (10) 0% 1% (1) 1% (1)
[49,72-69,67] [19,48-37,87] [4,90-17,62] [0,03-5,45] [0,03-5,45]
« La durée de 15-20 minutes (...) vous a-t-elle semblée suffisance pour étre sensibilisé(e) (...) ? »
% (n)
IC 95%
Tout a fait d’accord D’accord Plut6t d’accord Plutot Pas d’accord Pas du tout
pas d’accord
d’accord
46% (46) 34% (34) 15% (15) 1% (1) 4% (4) 0%
[35,98-56,26] [24,82-44,15] [8,65-23,53] [0,03- [1,10-9,93]
5,45]
« Avez-vous trouvez facile d’aborder le sujet de la fin de vie et des DA durant cet entretien ? »
% (n)
IC 95%
Tout a fait d’accord D’accord Plutét d’accord Plutot Pas d’accord Pas du tout
pas d’accord
d’accord
73% (73) 17% (17) 8% (8) 2% (2) 0% 0%
[63,20-81,39] [10,23-25,82] (3,52-7,04] [0,24-
7,04]
« Aviez-vous déja entendu du guide rédactionnel des DA de la HAS (...) ? »
% (n)
IC 95%
Oui Non
19% (19) 81% (81)
[11,84-28,07] [71,93-88,16]
« Conseilleriez-vous a vos proches de venir parler de DA (...)»
% (n)
1C 95%
Oui Non Ne sait pas
80% (80) 4% (4) 16% (16)
[70,82-87,33] [1,10-9,93] [9,43-24,68)
« De fagon globale, étes-vous satisfait(s) de cette consultation ? »
% (n)
1C 95%
Tout a fait d’accord D’accord Plutét d’accord Plutot Pas d’accord Pas du tout
pas d’accord
d’accord
75% (75) 21% (21) 4% (4) 0% 0% 0%
[65,34%-83,12] [13,49-30,29] [1,10-9,93]
« Envisagez-vous d'initier le dialogue concernant la fin de vie avec vos proches ? »
% (n)
1C 95%
Oui Non Je ne sais pas
81% (81) 6% (6) 13% (13)
[71,93-88,16] [2,23-12,60) [7,11-21,20]
« Envisagez-vous d'initier le dialogue concernant la fin de vie avec votre médecin traitant ?
% (n)
1C 95%
Oui Non Je ne sais pas
69% (69) 9% (9) 22% (22)
[58,97-77,87] [4,20-16,40] [14,33-31,39]
« Envisagez-vous de rédiger des DA ? »
% (n)
1C 95%
Oui Non Je ne sais pas
66% (66) 8% (8) 26% (26)
[55,85-75,18] [3,52-15,16] [17,74-35,73]
« Envisagez-vous de désigner une personne de confiance ? »
% (n)
1C 95%
Oui Non Je ne sais pas
84% (84) 4% (4) 12% (12)
[75,32-90,57] [1,10-9,93] [6,36-20,02]
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NOM : BELLIOT PRENOM : Eloise

Aborder la fin de vie en médecine générale : enquéte aupres de cent patients
sur l'intérét d’une consultation dédiée

RESUME

Contexte: La fin de vie est une période délicate et complexe qui souléeve des
questionnements éthiques, médicaux, sociétaux, juridiques et qui est de nouveau au cceur
des discussions en France depuis 2022 avec la Convention Citoyenne sur la fin de vie.
Objectif : Etudier l'intérét d’aborder la fin de vie en médecine générale par la mise en place
d'une consultation dédiée, en mesurant l'effet sur lintention des patients d’initier les
discussions sur le sujet avec leurs proches ou leur médecin traitant, de désigner une
personne de confiance ou de rédiger des directives anticipées.

Méthode : Il s’agit d’'une étude prospective, descriptive, quantitative, de type recherche-
action avec une premiére phase d’inclusion suivie par la mise en ceuvre d’une consultation
abordant la fin de vie, puis d’'une enquéte auprés des participants réalisée par le biais d’'un
questionnaire. La population cible de cette étude correspond aux patients de 50 ans et plus,
suivis pour au moins une pathologie chronique, critére assuré par l'inclusion réalisée lors
d’un renouvellement de traitement dans le cabinet de leur médecin généraliste.

Résultats : 100 patients ont été rencontrés sur les 123 inclus, révélant un intérét majeur
pour le sujet. Malgré cela, les patients ne semblent pas utiliser les dispositifs mis en place
avec seulement 10 patients sur 100 qui ont déclaré avoir rédigé des directives anticipées et
24 sur 100 qui ont désigné une personne de confiance. Toutefois, notre consultation dédiée
a la fin de vie a permis a 72% (39 sur 54) des patients qui n'avaient pas initié la discussion
avec leurs proches de vouloir le faire. C’est aussi le cas pour 66% (60 sur 91) de ceux qui
n’avaient pas discuté de ce sujet avec leur médecin traitant d’envisager de le faire. C'est
également 79% (60 sur 76) des personnes n'ayant pas déja désigné une personne de
confiance qui en ont l'intention. Enfin, 63% (57 sur 90) des patients qui n'avaient pas rédigé
de directives anticipées souhaitent le faire au terme de cette consultation.

Conclusion : Malgré l'intérét que suscite le sujet, les patients ne semblent pas se saisir des
dispositifs existants. Le médecin généraliste est certainement I'interlocuteur le plus privilégié
pour favoriser les discussions et le développement de ces dispositifs au cours de ce moyen
de communication qu’est la consultation de médecine générale, dans un climat de respect et

de confiance établi.
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