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bienveillante. Et merci de m’avoir fait redécouvrir (et presque apprécier) le vélo ;-) !

A parrain et marraine : merci d’avoir accepté d’avoir ce réle dans ma vie, et d’avoir été la
pour moi. Merci pour votre aide et votre soutien. Mais ne t’inquicte pas Mimie, méme si je ne
suis plus presque grande, je resterai ta cocotte en papier aussi longtemps que tu le voudras !

A tous : je vous aime tres fort.
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A mes amis :
A Héléne : merci, merci, merci ma belle !!!! Pour tous ces moments a discuter, a faire des
projets, pour m’écouter quand j’avais besoin de parler, pour ces supers vacances et nos

actions communes (qu’on devrait vraiment acheter) chez nos chocolatiers préférés !!!!

A Emmanuelle : merci pour les fous rires et les discussions sans complexes !!! Et pour avoir

¢été 1a a mes cotés en stage, ¢ca n’aurait pas été pareil sans toi. Reste la méme, ne change pas !
A Violetta : merci de m’avoir fait découvrir la médecine générale (et le monde des séries !).

Merci de ta confiance, de tes conseils, et de tous ces bons moments entre filles. J’ai eu
beaucoup de chance de te rencontrer.

A Véro : merci de m’avoir fait confiance pour mes débuts en tant que remplagante, et pour
tous ces conseils. Je n’oublierai pas. Et un grand merci a Marc aussi !!!

A Barbara : merci pour ce semestre de bons moments, le meilleur de mon internat en grande
partie grace a toi et a ta bonne humeur ! Vive les fous rires avec les dictaphones ;-) !

A Audrey et Franck : merci pour avoir partagé vos expériences, et pour votre soutien.

A ma maman,
A qui je pense trés fort en ce jour si spécial.

J’aurais aimé que tu sois la.
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SERMENT

« Au moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidele
aux lois de 'honneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de
promouvoir la santé dans tous ses ¢léments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je
respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité¢ ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne
ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I'humanité. J'informerai les patients
des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne tromperai jamais
leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour forcer les
consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Recue a
l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les mceurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas
abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences.

Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me
seront demandés.

J'apporterai mon aide & mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans 1'adversité. Que les
hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ; que je

sois déshonorée et méprisée si j'y manque ».
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Liste des abréviations

ACP Advance care planning

AVC Accident vasculaire cérébral

CHU Centre hospitalier universitaire

DA Directives anticipées

DMP Dossier médical partagé

EHPAD Etablissement d’hébergement pour personnes dgées dépendantes
FDV Fin de vie

HAD Hospitalisation a domicile

HAS Haute autorité de la Santé

IFOP Institut francais d’opinion publique

IGAS Inspection générale des affaires sociales
INED Institut national d’études démographiques
MG Médecin généraliste

POLST Physician orders for life sustaining treatment
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Introduction

Les directives anticipées (DA) ont été créées en 2005 avec la loi Leonetti. Elles sont un
outil permettant au patient de s’exprimer par avance sur les conditions de sa fin de vie, au
moment ou il ne sera plus en mesure de s’exprimer par lui-méme. Ces directives, au départ
seulement consultatives, devaient permettre de remettre le patient au cceur de sa prise en
charge, et ainsi éviter certains conflits familiaux pouvant se révéler trés dramatiques dans ces

situations.

Pourtant plusieurs études ont montré que treés peu de DA ont été rédigées dans les dix ans
ayant suivi leur création. Une commission a donc été créée afin d’en expliquer les raisons, et
d’étudier les possibilités d’amélioration de la loi Leonetti.

Cela a donc abouti en février 2016 a la loi n°® 2016-87 du 2 février 2016 créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, dite loi Claeys-Leonetti,
qui a renforcé les DA en les rendant contraignantes pour le médecin, sauf cas particuliers.
Cette loi met également en avant le médecin généraliste, puisque c’est a lui d’informer ses

patients de ce que sont les DA et comment les rédiger.

De nombreuses études ont été réalisées sur le point de vue des patients face aux DA, leur
opinion, leurs difficultés et attentes concernant cet outil ; mais trés peu sur le ressenti des
médecins concernant ce sujet, raison pour laquelle il nous est apparu intéressant de faire ce

travail.
Celui-ci consiste en deux parties :

- La premicre partie présente le cadre 1égislatif des DA et son évolution,

- La deuxiéme partie consiste en une étude qualitative auprés de médecins généralistes,
cherchant a évaluer leur perception et les difficultés qu’ils pressentent dans la mise en
place effective de ces nouvelles DA.
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LE CADRE LEGISLATIF

« Je vous en prie ! Je vous en prie ! (...) Je vous en prie ! Assez parlé de la mort | N’y
pensons méme plus ! Inutile de m’implorer ! dit Kostoglotov avec un geste d’énervement de
sa grande main ouverte. Si on ne parle pas de la mort ici, ou en parlera-t-on ? (...) Tenez...
vous-méme ! Vous-méme ! (...) Qu’est-ce que vous craignez le plus au monde, en ce moment,
hein ? C’est de mourir ! Et de quoi avez-vous le plus peur de parler ? C’est de la mort ! Eh

bien, vous savez comment ¢a s appelle, ¢ca ? C’est de [’hypocrisie ! » (1)

La fin de vie est un sujet qui nous touche tous, quelque soit I’age, 1’état de santé, le milieu
professionnel, que 1’on soit patient ou médecin. C’est un sujet difficile a aborder, par les
images qu’il évoque, les ressentis et expériences personnelles. Pourtant il est important de
I’évoquer, afin que cette fin de vie se passe dans les meilleures conditions possibles, a la fois

pour le patient mais aussi pour son entourage.

Suite a des cas trés médiatisés, comme [’affaire Humbert ou 1’affaire Lambert, de
nouvelles lois ont été créées, afin de mieux légaliser la fin de vie, limiter les traitements jugés
« déraisonnables », et laisser la parole au patient, notamment au travers des DA et de la

personne de confiance.

Mais ces lois restent mal connues, a la fois du grand public et du corps médical, raison

pour laquelle nous avons effectué ce travail.

I) Introduction

La premiere loi sur la fin de vie est apparue en 1999 avec la loi n® 99-477 du 9 juin 1999
(2) visant a garantir le droit a I'acceés aux soins palliatifs, qui sont définis ainsi : « les soins
palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a
sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. » lls doivent étre
accessibles a toute personne malade. Cette loi mentionne également que « la personne malade

peut s’opposer a toute investigation ou thérapeutique. »

Par la suite, la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002, relative aux droits des malades et a la
qualité du systéme de santé (3), inscrit le patient comme acteur de ses soins. Ainsi, I’article
L.1111-2 du code de la santé publique précise que « foute personne a le droit d’étre informée
sur son état de santé. (...) Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte
tenu des informations et des préconisations qu’il lui fournit, les décisions concernant sa
santé. Le médecin doit respecter la volonté de la personne aprés [’avoir informée des
conséquences de ses choix. Si la volonté de la personne de refuser ou d’interrompre un
traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en ceuvre pour la convaincre

d’accepter les soins indispensables. » (4)
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Cette loi renforce également la nécessité du consentement du patient a ses soins : « aucun
acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé
de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment. » (4) Et lorsque la personne
est hors d’état d’exprimer sa volonté, il est nécessaire pour le médecin de consulter la
personne de confiance ou la famille, a défaut ses proches, avant toute intervention ou

investigation.

Cette loi introduit le concept de personne de confiance, qui apparait pour la premicre fois
de manicere juridique. « 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 l’'information nécessaire a cette
fin. Cette désignation est faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade le
souhaite, la personne de confiance [’accompagne dans ses démarches et assiste aux

entretiens médicaux afin de [’aider dans ses décisions. » (4)

L’objectif de cette loi est donc de réinscrire le patient au cceur de sa prise en charge, afin
qu’il participe plus et soit mieux informé sur son état de santé, en fait de lutter contre ce qui
est communément appelé « le paternalisme médical », avec un déséquilibre dans la relation
médecin-patient. Elle confirme également le droit donné au patient dans la loi de 1999 a
refuser un éventuel traitement, cherchant ainsi a lutter contre des prises en charge pouvant étre

percues comme « déraisonnables », au vu de I’état de santé de la personne.

Des situations cliniques trés médiatisées comme [’affaire Humbert (5) (6), sujet
tétraplégique muet et aveugle suite a un accident de la voie publique, exprimant clairement
une demande d’euthanasie, a entrainé de multiples réactions. Cette affaire a lancé le débat sur
une possible légalisation de I’euthanasie, et la nécessité de 1égiférer, conduisant a la loi n°
2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie.

II) Loi Leonetti et définition des DA

La loi n°® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie (7),
dite loi Leonetti, a pour mission de préciser la notion d’ « obstination déraisonnable ». Le
texte de loi définit 1’obstination déraisonnable comme des actes apparaissant « inutiles,
disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie ». (8) Cette
loi autorise le médecin a traiter la douleur et la souffrance de son patient, méme si les effets
secondaires de ce traitement sont susceptibles d’abréger sa vie. Ces décisions thérapeutiques
sont toujours discutées avec le patient ou, quand le patient n’est pas en état de donner un
consentement et un avis éclairés, avec sa personne de confiance, sa famille, son entourage.
Elle confirme également, dans la continuité des deux lois précédentes, par 1’article L.1111-10
du code de la santé publique, que si le patient « en phase avancée ou terminale d'une affection
grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, décide de limiter ou d'arréter tout traitement, le
médecin respecte sa volonté apres l'avoir informé des conséquences de son choix. » (8)
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La loi Leonetti crée pour la premiere fois les DA dans I’article L.1111-11 du code de la
santé publique ainsi : « toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le
cas ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées
indiquent les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la
limitation ou l'arrét de traitement. Elles sont révocables a tout moment. A condition qu'elles
aient été établies moins de trois ans avant l'état d'inconscience de la personne, le médecin en
tient compte pour toute deécision d'investigation, d'intervention ou de traitement la

concernant. »(4)

Par la suite, le décret n°2006-119 du 6 février 2006 relatif aux directives anticipées
prévues par la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de
vie et modifiant le code de la santé¢ publique (9) confirme les différentes modalités de
rédaction et de conservation des DA. Dans la loi Leonetti, les DA n’ont qu’une valeur

consultative, leur durée de validité est limitée a trois ans.

Le but de cette loi est de lutter contre « le mal mourir », afin de mieux soulager les
souffrances de la fin de vie, en donnant d’une part la parole au patient pour ses souhaits
concernant sa prise en charge, et d’autre part en donnant aux médecins les moyens de lutter
contre la douleur, qui reste fondamental et a privilégier, sans pour autant autoriser
I’euthanasie ni le suicide assisté.

Dans le méme esprit que la loi Leonetti, la loi n°® 2007-308 du S mars 2007 portant
réforme de la protection juridique des majeurs, appliquée depuis le 1% janvier 2009, crée le
mandat de protection future. Ce dernier permet a une personne (mandant) de désigner a
I’avance un tiers (mandataire) qui sera chargé de la représenter dans le cas ou elle ne serait
plus capable de pourvoir seule a ses intéréts, et de veiller a ces derniers. Ce tiers peut étre
désigné comme personne de confiance (10) (11).

IIT) Les limites de la loi Leonetti

De nombreuses études menées montrent que la loi Leonetti reste encore méconnue du
grand public, mais également des professionnels... Une étude réalisée aupres de 16 équipes
d’établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) retrouvait que
six d’entre elles ne savaient pas expliquer ce qu’étaient les DA, trois autres confondaient DA,
projet de vie et veeux de la famille, et seules deux équipes avaient recueilli et mis en place une
ou deux DA. En ce qui concerne la personne de confiance, seules quatre équipes en ont donné
une définition correcte (12). Une autre étude, réalisée auprés d’internes de médecine générale,
retrouvait que si pour 96% des internes interrogés, la loi Leonetti permettait de lutter contre
I’acharnement thérapeutique, pour 16% d’entre eux elle était également en faveur de la
légalisation de 1’euthanasie. Le role de la personne de confiance était plutdt bien connu, méme
si seulement 6% des internes lui accordaient un role décisionnaire unique lorsque le patient
n’est plus en état de s’exprimer (13). Au niveau des patients, une étude réalisée aupres de
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patients hospitalisés dans un service de soins de longue durée montrait que 3.63% d’entre eux
avaient désigné une personne de confiance, et aucun n’avait rédigé de DA (14). Une enquéte
réalisée auprés de patients admis en CHU retrouvait que si trois quart des patients
connaissaient le terme de personne de confiance, et en faisaient la distinction avec la personne
a prévenir, pour 57.5% des patients I’expression « directives anticipées » n’évoquait rien, et

65.2% ne connaissaient pas la possibilité d’en rédiger (15).

L’affaire Vincent Lambert trés médiatisée a ravivé des débats et des polémiques parfois
violentes autour du droit d’euthanasie, avec une confusion manifeste entre obstination
déraisonnable et euthanasie, comme en témoignent des propos retrouvés sur différents sites
(16) (17) (18). Vincent Lambert, patient tétraplégique dans le coma depuis plusieurs années
suite & un accident de la circulation survenu en 2008, n’avait pas rédigé de DA ni désigné de
personne de confiance, ce qui a entrainé un conflit familial important qui reste toujours
d’actualité. Cette affaire dramatique avec moult rebondissements juridiques souligne bien
I’importance de la rédaction des DA qui, dans le cas présent, aurait permis au sujet d’étre
acteur de sa vie et de sa fin de vie, et non ’objet de déchirements familiaux largement repris
par les médias. Toujours est-il que ces différentes affaires, le poids des associations d’usagers,
ainsi que 1’étude de I’Institut National d’Etudes Démographiques (INED) en décembre 2009,
ont conduit a la constitution d’une commission de réflexion sur la fin de vie sous la direction
de D. Sicard en 2012, a I’initiative du président de la république, et a la rédaction du rapport
« Penser solidairement la fin de vie » (19).

a) L’étude de 'INED

L’INED a réalisé une enquéte nommeée « Fin de vie en France » sur prés de 5000 patients
décédés en décembre 2009, afin d’étudier leur fin de vie, a travers des questionnaires envoyés
aux médecins ayant rédigé les certificats de déces.

Le premier constat de 1’enquéte est que, désormais, seulement un quart (26%) des
Francais décédent a leur domicile (20). Pourtant mourir a domicile est un veeu trés fréquent
dans la population. Mais il a été observé que plus on approche de la mort, plus le maintien a
domicile se raréfie, et plus le nombre de transferts vers [’hdpital ou la maison de retraite
augmente (21). Seules 69 % des personnes désirant décéder a domicile voient leur veeu se
réaliser : 25 % finissent leurs jours a 1’hdpital et 6 % en maison de retraite. Ce qui traduit sans
doute la difficulté de I’entourage ou du personnel de certaines maisons de retraite a gérer cette
phase ultime d’aggravation de I’état de santé. Le rapport Sicard y trouve plusieurs facteurs,
parmi lesquels dominent la peur des familles ou de 1’entourage, la disparition croissante du
médecin de famille, devenu « médecin référent », et le sentiment qu’il peut toujours y avoir

quelque chose a faire au dernier moment (19).

Concernant la volonté des patients pour leur fin de vie, les médecins ont plus souvent
recueilli les volontés des patients et de leurs proches (60 %) lorsque le décés a lieu a domicile.
Lorsque le médecin connait a la fois le souhait du patient et celui de sa famille, ceux-ci sont
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généralement (90 %) identiques. Dans le cas contraire, le choix de la famille est largement
privilégié (82 % contre 6 %) (20).

« A domicile, les aidants familiaux peuvent étre démunis face a un parent en fin de vie. Il
semble donc important de promouvoir la rédaction de directives anticipées et leur prise en
compte effective pour faciliter [’accompagnement des personnes en fin de vie. » (20) Or, selon
cette enquéte, seulement 2,5 % des personnes en avaient rédigées. Pourtant, lorsque ces
directives existent, les médecins déclarent qu’elles ont ét¢ un élément important pour 74 %

des décisions médicales en fin de vie.

La désignation d’une personne de confiance reste minoritaire (environ 35 %). Elle fait
partie du cercle familial le plus proche dans 96% des cas (c’est le conjoint ou un enfant dans
80 % des cas en moyenne), le médecin traitant ou une autre personne étant trés rarement
désignés (0,5 % contre 4 %) (20).

Plus des deux tiers des personnes pour lesquelles une décision de limitation ou d’arrét des
traitements a été prise n’étaient pas jugées par le médecin « en capacité de participer a la
decision » (22). Quand les personnes €taient considérées comme capables de participer, dans
pres de 80 % des cas il y a eu une discussion avec le patient. Les décisions prises font I’objet
d’une discussion avec 1’équipe médicale dans 63 % des cas, et/ou avec un autre médecin dans
44 % des cas. La famille est associée plus d’une fois sur deux et une personne de confiance
I’est dans seulement 15 % des cas.

La décision de limitation de traitement pour une personne inconsciente est discutée avec
la personne de confiance dans 8,12% seulement des cas et avec la famille dans seulement
48% des cas. La décision d’arrét de traitement pour une personne inconsciente n’a été
discutée avec la famille que dans 57% des cas et la personne de confiance n’a été consultée
que dans 13% des cas (19). Selon les médecins, environ 10 % des arréts de traitement, des
intensifications du traitement de la douleur et des administrations de substances 1étales n’ont
pas ¢été discutés avec le patient, bien que celui-ci en ait ét€¢ jugé apte, ce qui n’est pas
conforme a la loi Leonetti. De plus, dans 10 % des cas d’intensification du traitement de la
douleur, et méme dans 2 des 38 administrations d’une substance létale, le médecin déclare
avoir pris la décision seul (22). Le rapport INED révele également que 75% des actes
considérés comme des euthanasies ont été pratiqués sans que les patients en aient fait

explicitement la demande (19).

Cette enquéte prouve bien la mauvaise connaissance de la loi Leonetti, a la fois chez les
patients mais aussi chez les soignants. Les DA ont été trés peu rédigées, les volontés des
patients n’ont pas toujours été recherchées ni toujours respectées. La communication semble
étre difficile, que ce soit envers le patient, sa famille ou sa personne de confiance. Il semble
nécessaire de renforcer la formation des acteurs de santé, ainsi que de renforcer les aides au
maintien & domicile afin que la fin de vie a domicile puisse se réaliser dans les meilleures

conditions possibles.
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b) Le rapport Sicard ou « Penser solidairement la fin de vie »

Ce rapport pointe différents ¢léments notamment la méconnaissance de la loi Leonetti qui
est liée & « de multiples causes qui rendent difficiles des changements rapides en ce domaine :
insuffisance de communication avec le corps médical, refus plus ou moins conscient de se
pencher sur la question avec précision, médiatisation de cas symboliques mais rares qui
nourrissent le sentiment d 'une impuissance générale, ou encore chez les plus dgés le souvenir
tres prégnant de proches ayant connu des agonies terribles sans possibilité de soulagement il

v a plusieurs dizaines d’années » écrit Sicard (19).

Quant aux DA, il est clairement souligné qu’elles sont méconnues des professionnels et
du grand public. « Les directives anticipées sont dans la loi Leonetti, mais n’ont aucune
publicité, aucune obligation, et demeurent totalement en suspens dans ['univers médical, au
contraire des dispositions prises dans d’autres pays d’Europe. Méme si ces directives étaient
exprimées par écrit, leur renouvellement risque de ne pas suivre les battements du temps de la
vie » souligne Sicard. Il ajoute également que « la méconnaissance des demandes anticipées
est flagrante, comme celle du projet de soins. » (19) Pour améliorer la situation concernant la

connaissance et la diffusion des DA, la commission propose :

- De réaliser réguliérement une campagne d’information majeure aupres des citoyens,
des médecins et des soignants ;

- De différencier deux types de DA, 1’'une pour les patients sains majeurs, a n’importe
quel moment de leur vie, I’autre pour les patients atteints de maladie grave ou en cas
d’intervention chirurgicale risquée ;

- De ne pas rendre obligatoire la rédaction des DA, cela doit rester un choix ;

- De créer un fichier national informatis¢é des DA, afin qu’elles soient facilement
retrouvées et utilisées au moment voulu ;

- D’améliorer la formation du personnel médical et paramédical sur la fin de vie et les

soins palliatifs.

Quant a la place de la personne de confiance, Sicard souligne que « si la personne de
confiance est une personne de la famille proche, son role est généralement accepté, en
revanche s’il s’agit d’amis ou méme du médecin traitant, sa place est beaucoup plus difficile
voire inexistante. En effet, au moment de la fin de vie, ce sont les proches de la famille qui se
manifestent naturellement, et la personne de confiance peut se retrouver neutralisée par des
affects plus ou moins hostiles. Elle est méme parfois mise hors circuit, voire non prévenue. »
(19) 1l y a donc des efforts a faire afin de consolider le role de la personne de confiance, et de

mieux en informer le grand public.

Plusieurs autres axes de réflexion et constats ont €té pointés dans ce rapport, a savoir :

-« Un sentiment d’insuffisance d’écoute des médecins dans les fins de vie, une difficulté

a aborder avec eux ce sujet.
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- La hantise d’un basculement dans des situations de fin de vie insupportables.

- Le souhait de ne pas souffrir ou de ne pas étre abandonné.

- La faiblesse de l'offre et la difficulté d’acces aux soins palliatifs, mobiles, fixes ou a
domicile.

- L’inquiétude du malade d’étre dépossédeé de son corps et de ses capacités de choix a
ce moment, avec la revendication d’étre considéré encore comme un étre « pensant ».

- Le sentiment réitéré que les médecins sont mal formés a cette communication.

- Le non-respect de la collégialité telle qu’elle est prévue par la loi.

- L’inquiétude d’une euthanasie clandestine sans demande. » (19)

En résumé (23), ce rapport montre qu’il existe une perte de confiance des citoyens envers
les médecins, que la diffusion des soins palliatifs est insuffisante, trop tardive et inégale, que
la loi Leonetti est « méconnue, sans visibilité, mal ou non appliquée » (19), que le systeme de
santé est inadapté, orienté vers le « tout curatif », et que treés peu de DA ont été rédigées. Fort
de ce constat, et suite au dépdt le 21 janvier 2015 d’une proposition de loi pour modifier la loi
de 2005 par les députés A. Claeys et J. Leonetti, une mission est confiée a 1’Inspection
Générale des Affaires Sociales (IGAS) en 2015 sur les modalités de gestion des DA de fin de
vie.

c) «Expertise sur les modalités de gestion des directives anticipées de fin de
vie » IGAS, octobre 2015

L’expertise insiste sur I’importance de I’accompagnement du sujet lors de la rédaction de
ses DA. « La mission considere que toute personne qui souhaite rédiger ses DA doit étre
accompagnée et que le médecin traitant est le professionnel de proximité le plus susceptible
d’apporter son appui au patient. » Mais les médecins spécialistes peuvent également le faire,
ainsi que les personnels du secteur médico-social, ou les acteurs associatifs. Pour cela, « /a
formation des professionnels est indispensable si on veut obtenir I’adhésion des patients. »
« La mission considere que le médecin traitant est le meilleur vecteur pour l'information et
["accompagnement du patient. Son role est majeur car il est le mieux placé pour savoir

comment aborder son patient, ce qu’il pourra lui dire, quand et comment. » (24)

Ce document souligne la nécessité d’une campagne d’information de grand public.
L’échec de la loi Leonetti résulte du fait qu’il n’y ait pas eu d’information. « La réussite du
déploiement des DA repose sur l'information, la communication et [’accompagnement a la
rédaction pour les personnes souhaitant formuler par écrit leurs souhaits de fin de vie. Le
Ministere doit définir une politique de communication, des orientations en termes de nombre
de DA recueillies et prévoir les moyens correspondants. Pour cela, le centre national de soins

palliatifs et de fin de vie semble étre le meilleur opérateur. » (24)

Quant a la gestion du registre des DA, elle devrait se faire a travers le futur Dossier
Meédical Partagé (DMP), qui deviendra le lieu de conservation des DA, et qui sera accessible a
la fois au patient et aux différents professionnels de santé, a la fois hospitaliers et en ville.
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IV) Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en

faveur des malades et des personnes en fin de vie

a) Loidu 2 février 2016

Le 2 février 2016 a été votée la loi n® 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie (25), dite loi Claeys-Leonetti.
Cette loi apporte des modifications considérables pour les DA et confirme le role important de
la personne de confiance.

Ainsi, la loi souligne que « toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées
pour le cas ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées
expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions
de la poursuite, de la limitation, de l'arrét ou du refus de traitement ou d'acte médicaux. A
tout moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables. » (4) Il n’y a plus de durée

de validité de trois ans comme dans la loi Leonetti, et leur contenu est plus explicite.

La loi prévoit que la Haute Autorité de la Santé (HAS) mette a disposition des modeles
rédactionnels selon deux situations : un modele destiné au patient atteint d’une maladie grave

et un modele destiné a des personnes en « bonne santé ».

Les DA sont désormais contraignantes et s’imposent au médecin. « Les directives
anticipées s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de
traitement. » Deux situations font cependant exception, « en cas d'urgence vitale pendant le
temps nécessaire a une évaluation complete de la situation et lorsque les directives anticipées
apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale. » (25)
S’il est décidé de ne pas suivre les DA du patient, cela doit étre décidé par procédure
collégiale, comme décrit par le décret n® 2016-1066 du 3 aotit 2016 (26).

Il est également prévu que les DA soient conservées dans un registre national, comme
dans certains pays, notamment le Danemark, la Belgique ou 1I’Espagne, mais ne sera pas
retenu dans les décrets d’application.

Quant au médecin traitant, il doit maintenant informer « ses patients de la possibilité et

des conditions de rédaction de directives anticipées. » (4)

Concernant la personne de confiance, son role est a nouveau renforcé. Selon la loi, « elle
rend compte de la volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur tout autre
téemoignage. » Le terme de « témoignage » montre qu’il ne s’agit plus seulement d’un avis,
contrairement a la famille et les proches. Sa désignation par écrit doit désormais tre cosignée
par le patient et la personne désignée.

Ainsi, « lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et
incurable, quelle qu'en soit la cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin a

l'obligation de s'enqueérir de l'expression de la volonté exprimée par le patient. En l'absence
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de directives anticipées, il recueille le témoignage de la personne de confiance ou, a défaut,
tout autre témoignage de la famille ou des proches. » (4) 1l s’agit d’une vraie évolution,
puisqu’il s’agit désormais d’une obligation pour le médecin, il se doit de rechercher les DA.
De plus, il y a maintenant une vraie hiérarchie dans I’expression de la volonté du malade : les
DA passent en premier, ensuite la personne de confiance, et seulement en leur absence la
famille et les proches seront consultés, alors qu’auparavant, le médecin pouvait consulter la

personne de confiance « ou » la famille et les proches.

La nutrition et I’hydratation artificielle sont désormais considérées comme des
traitements pouvant étre arrétés comme tout autre traitement « lorsqu'ils apparaissent inutiles,
disproportionnés ou lorsqu'ils n'ont d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie (...),

conformément a la volonté du patient. »

Le patient a le droit de refuser ou de ne pas recevoir un traitement, et le médecin a
I’obligation de respecter ce choix. Il est par contre précisé que si, avec son refus, le patient
met sa vie en danger, il doit réitérer sa décision dans un délai raisonnable.

Le médecin peut désormais, a la demande du patient atteint d’une affection grave et
incurable, dont le pronostic vital est engagé a court terme, mettre en ceuvre « une sédation
profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au déces,
associée a une analgésie et a l'arrét de l'ensemble des traitements de maintien en vie et, si ce
dernier est hors d'état d'exprimer sa volonté, a l'issue d'une procédure collégiale définie par

voie réglementaire. »

La loi prévoit également une formation sur les soins palliatifs pour les médecins, les
pharmaciens, les infirmiers, les aides-soignants, les aides a domicile et les psychologues

cliniciens.

b) Décret n® 2016-1067 du 3 aofit 2016 relatif aux directives anticipées

Le décret n°2016-1067 du 3 aott 2016 relatif aux directives anticipées précise :

- L’absence de limitation dans le temps de la validité des DA, qui restent modifiables a
tout moment. L’article R.1111-17 du code de la santé publique précise que les DA
peuvent étre « a tout moment, soit révisées, soit révoquées. Elles sont révisées selon
les mémes modalités que celles prévues au premier alinéa pour leur élaboration. En
présence de plusieurs écrits répondant aux conditions de validité, le document le plus
récent [’emporte. » (27)

- Les modalités de rédaction, le modele proposé par la HAS étant préconisé.

- Le lieu de conservation possible des DA (DMP, médecin de ville (traitant ou autre),
dossier médical ou de soins dans le cas d’une hospitalisation ou d’une admission en
établissement médico-social). Elles peuvent également étre conservées par la personne

elle-méme, sa personne de confiance, un membre de la famille ou un proche
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(I’identification et les coordonnées de la personne détentrice doivent étre mentionnées
dans le DMP, dossier du médecin ou dossier médical).

- L’obligation pour les établissements de santé ou médico-sociaux de préciser
I’existence ou non de DA et de noter les coordonnées des personnes dépositaires.

En résumé, la validité des DA est illimitée, mais il est nécessaire de s’assurer que ces DA
soient bien les derniéres établies par le sujet puisqu’elles sont modifiables a tout moment. Le
concept de registre national n’a pas été retenu ni de contraintes concernant leur déposition. En
revanche, en cas de décision d’arrét des soins, la loi impose une recherche précise des DA

aupres de toute personne susceptible d’en étre détenteur.

La loi Claeys-Leonetti cherche donc a renforcer la place du patient dans sa prise en
charge, afin que sa volonté soit mieux entendue et respectée, y compris lorsqu’il n’est plus en

état de s’exprimer.

V)  Situations particuliéres

a) Personne sous tutelle

Avant la loi Claeys-Leonetti, selon la loi du 4 mars 2002, la personne sous tutelle peut
recevoir les informations concernant son état de santé, et participer a la prise de décision la
concernant (en fonction de son degré de discernement), et son consentement doit étre
recherché, mais la décision finale appartient au tuteur et au médecin. La personne sous tutelle

ne peut désigner de personne de confiance (3).

A partir de 2016, elle peut rédiger des DA, avec 1’autorisation du juge ou du conseil de
famille, qui doit étre notée sur les DA. Par contre le tuteur ne peut ni ’assister, ni la
représenter a cette occasion (25). Le décret n°2016-1067 confirme ces modalités (28).

Il en est de méme pour la désignation de la personne de confiance. Si une personne de
confiance avait été désignée avant la mesure de tutelle, le juge ou le conseil de famille peut

confirmer ou révoquer cette désignation.

En revanche, lorsqu’une décision de limitation ou d’arrét de traitement est envisagée, le
médecin doit recueillir ’avis du tuteur en plus de celui des DA si elles existent et de la
personne de confiance ou de la famille et des proches (26).

b) Mineur

Les lois Leonetti et Claeys-Leonetti ne parlent pas des mineurs. Seule la loi du 4 mars
2002 les évoque, comme pour les personnes sous tutelle, en leur donnant le droit de recevoir
les informations concernant leur état de santé, en fonction de leur maturité, et en recherchant
leur consentement. La décision finale revient au détenteur de I’autorité parentale ainsi qu’au

médecin. Un mineur ne peut désigner de personne de confiance, les parents remplissent ce
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role (3). Le décret n°2016-1066 confirme que lorsqu’une décision de limitation ou d’arrét de
traitement est prise concernant un mineur, 1’avis du ou des titulaires de 1’autorité parentale
doit étre recueilli (26).

En pratique, rien n’empéche un mineur d’écrire des DA, mais celles-ci n’ont aucune
valeur juridique. En revanche, selon I’article 903 du Code civil, un mineur peut rédiger un
testament a partir de I’age de 16 ans (29). Selon D’article L.1111-5 du code de la santé
publique, il peut également recevoir des soins pour sauvegarder sa santé en refusant que les
parents soient informés, il doit pour cela étre accompagné d’une personne majeure de son

choix.

Néanmoins, selon la loi Leonetti puis la loi Claeys-Leonetti, toute personne, sous
entendue majeure ou mineure, a le droit d’avoir une fin digne et sans souffrance, par
conséquent les soins palliatifs, y compris la sédation de fin de vie, peuvent et doivent étre
proposés si la situation le nécessite (30).

c) Personne en perte d’autonomie psychique

Les pathologies susceptibles de perturber le discernement sont multiples, qu’elles soient
neurologiques, somatiques ou psychiatriques. Comment dans ce cas savoir si les DA rédigées
sont valides et reflétent réellement la volonté du patient ?

Une synthése d’études concernant les DA de patients atteints de pathologie mentale
chronique et sévere a été réalisée en 2009. Il semblerait que pour ces patients, rédiger des DA
leur permette d’affirmer leurs souhaits concernant leur traitement afin d’éviter d’éventuel
conflit avec I’équipe médicale lors d’épisodes aigus ultérieurs, et ainsi garder une certaine
autonomie. Pour les médecins, les DA leur permettaient de mieux intégrer le patient dans sa
prise en charge et d’améliorer 1’alliance thérapeutique. La présence d’un membre de 1’équipe
soignante lors de la rédaction des DA permettait d’aider le patient dans sa rédaction, d’ou un
plus fort taux de rédaction et un meilleur respect de ces DA le moment venu. (31)

Le terme « syndrome démentiel » recouvre un ensemble de tableaux cliniques tres
différents dans leur expression clinique et dans leur sévérité. Toute la question est d’évaluer la
capacité de la personne. En phase précoce de la pathologie, il parait important d’encourager la
rédaction des DA et la désignation d’une personne de confiance, en accompagnant le patient
dans ces démarches. Les formes séveres posent beaucoup de questions en termes de capacité
de discernement. Dans le rapport de présentation et texte de proposition de loi d’A. Claeys et
J. Leonetti créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie (en
2015), les auteurs écrivent : « pour rédiger des DA, la personne doit étre majeure et en
capacité juridique de le faire. Nous considérons donc valables les directives anticipées d 'une
personne qui les rédige alors qu’elle entre dans une maladie neuro-dégénérative mais qui est
« capable ». » En revanche, cette notion de capacité n’est pas définie et laisse finalement une

grande subjectivité dans son évaluation.
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VI) Comparaison avec d’autres pays

a) Europe

Le débat sur les DA apparait en Europe dans les années 1980/1990. S’appuyant sur la
Convention européenne des droits de I’homme et la convention d’Oviedo, de nombreux pays

européens adoptent cette pratique (32) (11).

En grande Bretagne, le « Mental Capacity Act » (en 2005) permet a chacun d’exprimer
ses préférences pour les soins et traitements dans le cas ou il perdrait sa capacité a prendre les
décisions et de désigner une personne de confiance pour prendre les décisions en son nom. La
personne peut écrire un document appelé « Advance statements and decisions », qui précise
ses préférences, ses souhaits, ses croyances et ses valeurs quant a ses soins futurs. Ce

document permet a toute personne de plus de 18 ans de refuser un traitement médical.

En Autriche, les DA s’opposant a un traitement médical futur peuvent étre données a un
médecin sous forme orale ou écrite. Elles ne sont pas contraignantes juridiquement mais
doivent servir de ligne directrice. Il existe une instruction contraignante, le « Verbindliche
Patientenverfugung », rédigée avec 1’aide d’un juriste ou d’un notaire, qui est valable pendant

cinq ans et peut étre reconduite.

En Suisse, une loi réglemente les DA et la désignation de la personne de confiance depuis
2013. Les DA doivent étre respectées « sauf si elles violent les dispositions légales ou si des
doutes sérieux laissent supposer qu’elles ne sont pas [’expression de la libre volonté du
patient ». L’information concernant ces DA peut étre donnée par les médecins, soignants et

autres professionnels de santg.

En Belgique, les DA ne sont rédigées que pour les demandes d’euthanasie, lorsque le
malade « est atteint d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable, s’il est
inconscient, et que cette situation est irréversible selon [’état actuel de la science » (lois du 22
mars 2002 et du 10 novembre 2005). Elles doivent étre rédigées en présence de deux témoins,
dont au moins un n’a pas d’intérét matériel au déces, moins de cinq ans avant que le patient

ne puisse plus exprimer sa volonté.

Actuellement, les DA sont contraignantes en Allemagne, en Autriche, en Belgique, au
Danemark, en Espagne, en Finlande, aux Pays Bas, au Royaume Uni et en Suisse.

b) Amérique du Nord

Aux Etats Unis, les DA ont été inaugurées officiellement en 1977 avec le Natural Death
Act en Californie : elles permettent au patient de demander au médecin d’arréter les
traitements qui le maintiennent en vie lorsqu’il est en phase terminale ou que la mort est

imminente (11).

32



Les directives anticipées sont de deux types :

« instructive » qui donne les préférences des traitements, appelé « living will » : ce
document décrit les traitements médicaux que la personne voudrait dans le cas ou elle
ne serait plus capable de prendre les décisions elle-méme, en cas de maladie terminale
ou d’état végétatif persistant, et dans quelles conditions une tentative pour prolonger la
vie devrait étre commencée ou arrétée. Ce formulaire 1égal décrit également 1’accord
ou non du don d’organes.

« proxy » : a travers la personne de confiance.

Ces DA ne prennent effet que lorsque le patient est incapable de participer directement a

la prise de décisions médicales.

L’« Advance care planning » (ACP) est un processus pour aider les patients a prendre

leurs décisions de soins futurs dans le cas ou ils ne seraient plus en capacité de participer

directement. Ce processus comprend 4 étapes :

réfléchir a ses valeurs et préférences ;

en parler avec sa personne de confiance, des membres de sa famille, les professionnels
de santé ;

les décrire dans les directives anticipées ;

les revoir réguliérement et les actualiser si nécessaire.

L’ACP est recommandé chez les patients hospitalisés, admis dans des organisations de

soins ou lorsqu’ils sont a risque de perte d’autonomie.

Le « Physician Orders for Life-Sustaining Treatment » (POLST) est un « ordre » donné

aux médecins pour aider les patients gravement malades ou médicalement fragiles au regard

de leur age, de mieux contrdler les soins de leur fin de vie. Il ne remplace pas les DA mais les

complete :

document de couleur rose vif signé par le médecin et le patient ;

il décrit les types de traitements médicaux que le patient souhaite recevoir en fin de
vie : réanimation cardio-respiratoire, administration d’antibiotiques et perfusion,
intubation et ventilation mécanique, nutrition artificielle ;

le patient le remplit ou non selon son choix ;

la loi autorise tous les professionnels de santé a en parler avec le patient et a 1’aider a
le remplir (seul le médecin le signe) ;

si le patient ne peut plus communiquer, le professionnel de santé peut le remplir sur la
base des informations données par les membres de la famille ; 'un d’entre eux le
signe ;

ce document suit le patient dans ses transferts entre services, hopitaux, ou vers le
domicile : il doit alors étre placé a un endroit facilement repérable ;

il est modifiable et révocable par le patient et modifiable par le médecin ou la

personne de confiance si la situation change ;
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- 1l est conseillé de le réviser lorsque le patient est transféré d’un service ou d’un
¢tablissement vers un autre, s’il y a un changement significatif de son état de santé ou
un nouveau diagnostic, si les préférences du patient changent.

Au Canada, la 1égislation est variable selon les Etats. Les DA sont proposées dans neuf
états et la personne de confiance dans onze. Les DA sont également « instructive » ou
« proxy », et I’ACP est proposé dans quelques Etats.

c) Taux de rédaction de DA

Une revue systématique de 150 études, réalisées entre 2011 et 2016, retrouve que grace a
I’ACP et au POLST, le taux de rédaction des DA aux Etats Unis est de I’ordre de 37% (33),
méme si les résultats sont trés variables selon les études (certaines retrouvent un taux de
rédaction de 70%) (34). Ce taux est bien plus élevé que ceux d’Europe, qui sont de I’ordre de
8 a 10% en Allemagne, aux Pays Bas ou au Royaume Uni, contre 0.2% en Espagne. Ceci peut
s’expliquer en partie par le fait qu’aux Etats Unis, ce sont surtout des résidents de maisons de
retraite qui rédigent leurs DA. Il est également a noter que les états américains ont financé
massivement des campagnes d’information et d’incitation pressante a la rédaction de DA par
ces populations ciblées (35).

VII) Commentaires

Avec la loi Claeys-Leonetti, les médecins généralistes, dits « médecins traitants », sont
placés au cceur de la prise en charge de la fin de vie, puisqu’ils doivent expliquer aux patients
ce que sont les DA et les aider dans leur rédaction. Cette loi encourage trés nettement la
rédaction des DA mais force est de constater que rédiger ses DA n’est pas un acte simple et
renvoie chacun a sa propre finitude, suscitant des résistances qu’illustre 1’étude menée en
2013 par le centre d’éthique clinique de Cochin (concernant des personnes agées de plus de
75 ans) (36). 83% des personnes ne voulaient pas rédiger de DA, 42% parce que c¢’était trop
tot, trop compliqué, ou déja confié aux proches, 36% car ils percevaient les DA comme
inutiles voire dangereuses, et 22% refusaient d’anticiper ou de parler de ce sujet. « Personne
au fond ne croit a sa propre mort ou, ce qui revient au méme dans l’inconscient : chacun de
nous est convaincu de son immortalité » écrivait S. Freud (37). En d’autres termes, les
résistances a la rédaction des DA n’est-elle pas I’expression d’un refus du caractere réel de la
mort et plus précisément de notre propre mort ?

Dans ce contexte, nous avons voulu donner la parole aux médecins généralistes, pierre
d’angle de cette nouvelle loi, afin de recueillir leur avis sur les DA, leurs connaissances a ce
sujet, et les difficultés qu’ils prévoient a I’application de cette nouvelle loi.
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LA PLACE DES MEDECINS GENERALISTES FACE AUX
DIRECTIVES ANTICIPEES

I) Introduction

La fin de vie (FDV). Tout le monde connait cette expression, mais elle revét pour chacun
un sens différent, une représentation différente. On en parle dans les médias, ou en évoquant
certaines affaires dramatiques, on se demande s’il ne faudrait pas en venir a autoriser le
suicide assisté ou 1’euthanasie, comme dans d’autres pays voisins. On en parle a I’hopital,
lorsqu’il apparait que malgré tous les progres techniques récents de la médecine, on ne peut
pas soigner son patient de son cancer ou de son AVC, et I’on se demande ce que ’on va
pouvoir faire pour lui. On en parle en famille, en disant aux autres « moi je voudrais ceci, je
voudrais cela... » en espérant que quand le moment viendra, les proches se souviendront de
cette décision. Mais c’est bien connu, les paroles de suffisent pas, seuls les écrits restent. Et

les écrits dans ce cas se font sous forme de directives anticipées (DA).

Les DA existent depuis 2005, avec la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades et a la FDV, dite loi Leonetti (1). Elles permettent au patient d’écrire, a I’avance,
ses directives concernant la prise en charge de sa FDV, dans le cas ou il ne serait plus capable
d’exprimer sa volonté. Cela permet de lui donner la parole, méme si le médecin doit

seulement en tenir compte selon la loi.

La loi existe, on pourrait croire qu’ainsi le probléme était réglé : plus de cas dramatique
dans les médias, plus de questionnement des médecins devant leur patient inconscient, plus de
familles déchirées, puisqu’au final le patient décide pour lui-méme de ce qu’il veut. Est-ce
vraiment le cas ? L’affaire Vincent Lambert confronte a nouveau les Frangais a cette dure
réalité (2), les politiques s’en mélent et en ont fait un sujet de campagne présidentielle (3), et a
I’hopital on continue de demander ’avis de la famille et des proches concernant les volontés
de la FDV du patient. Alors pourquoi ?

Une étude de I’Institut National d’Etudes Démographiques (INED) répond en partie a
cette question. La loi Leonetti est peu connue du grand public et des professionnels de santé,
ce qui expliquerait le trés faible taux de rédaction de DA, a peine 2,5% des patients (4). La
nouvelle loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en FDV, dite loi Claeys-Leonetti (5), mise en application six mois plus tard
grace au décret n° 2016-1067 du 3 aolit 2016 (6) renforce les DA, en les rendant
contraignantes au médecin sauf situations exceptionnelles. Le médecin se doit de rechercher
leur existence. Par ailleurs, elle place le médecin généraliste (MG) au cceur du systéme,
puisque c’est a lui d’informer ses patients de la possibilité de rédiger leurs DA et de leur
intérét, des modalités rédactionnelles et surtout I’accompagnement de leur rédaction (7) (8).

Pour cela, le gouvernement a créé une grande campagne d’information pour les

professionnels de santé, dans le cadre du plan national 2015-2018 pour le développement des
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soins palliatifs et I’accompagnement en FDV (9). L’HAS a également publi¢ des documents,
adressés aux patients et aux professionnels de santé, leur donnant des informations sur les DA
et des modéles rédactionnels (10) (11) (12).

Force est de constater que malgré les incitations diverses, la rédaction de ses DA reste
rare mais il est vrai que la rédaction de ses DA confronte chacun de nous a notre propre
finitude. Rédiger ses DA peut étre rassurant pour certains ou susciter une angoisse importante
qui peut expliquer finalement que leur rédaction reste insuffisante. Se projeter dans sa propre
mort et les conditions de notre fin ne peut que susciter de multiples émotions. « Personne au
fond ne croit a sa propre mort ou, ce qui revient au méme dans l’inconscient : chacun de nous

est convaincu de son immortalité » écrivait S. Freud (13).

Mais qu’en est-il du vécu des MG, de leurs connaissances sur les DA et leur cadre
réglementaire, quelles sont les difficultés rencontrées dans la pratique médicale ? Ces
interrogations nous ont conduites a mener une enquéte auprés de praticiens exercant en

Meuse.

IT) Matériel et méthode

Nous avons réalisé une étude qualitative auprés de MG meusiens, a travers des entretiens
individuels semi directifs. L’échantillonnage était raisonné sur 1’age, le sexe, le mode et le
lieu d’exercice (rural, semi-rural ou urbain, seul ou en groupe) afin d’avoir la plus grande

diversité de profils possible.

Nous les avons d’abord contactés par téléphone, en leur expliquant qu’il s’agissait
d’entretiens en rapport avec une étude pour une theése dont le sujet était la FDV et les DA. Les
entretiens ont eu lieu au cabinet de chaque médecin interrogé. Apres accord écrit et signe,
nous les avons enregistrés puis rendus anonymes lors de la transcription des enregistrements.
Notre ¢étude a fait I’objet d’une déclaration auprés de la Commission Nationale de
I’Informatique et des Libertés.

Notre objectif était double :

- Evaluer les connaissances des MG sur les DA et leur cadre réglementaire, notamment
la loi Leonetti et plus récemment la loi Claeys-Leonetti, en précisant que si le MG ne
connaissait pas les DA nous lui apportions une information précise.

- Echanger avec les MG sur leur pratique, leur ressenti, les difficultés rencontrées, leur
propre réticence a aborder le sujet. Leur expérience avec les patients a été riche
d’enseignements. La méthodologie proposée, a savoir les entretiens semi-directifs ont
permis des échanges spontanés avec les praticiens qui nous ont livré leurs
expériences, leur interrogations, leurs limites et au-dela finalement peut-étre les

limites du cadre 1égislatif dans la pratique quotidienne.
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a) Méthode

A D’issue des entretiens, les données recueillies ont été retranscrites par €crit informatique
(verbatim). Nous avons mené les entretiens jusqu’a obtenir une saturation du recueil des
données, c’est-a-dire une redondance des propos recueillis et I’absence d’émergence de

nouvelles opinions.

Nous avons ensuite analysé le verbatim selon différents codages. Le premier degré
correspond au codage ouvert, qui permet de reformuler le verbatim en faisant ressortir 1’idée
précise que le médecin cherchait a formuler. Le codage ouvert était ensuite regroupé en sous
thémes, qui correspondent au codage axial, lui-méme regroupé en grandes catégories, le
codage thématique. L analyse a été vérifiée par notre directrice et par notre président du jury,

permettant ainsi la triangulation des données.

Les entretiens se sont déroulés entre décembre 2016 et juin 2017. La durée des entretiens
¢était en moyenne de 12 minutes 20 secondes, le plus court a duré 7 minutes 25 secondes et le
plus long 25 minutes 35 secondes. Quinze entretiens ont été nécessaires pour obtenir la

saturation des données.

b) Echantillon

L’échantillon est composé de quinze médecins, neuf hommes et six femmes. Six exercent
en milieu rural, cing en semi rural et quatre en milieu urbain. La majorité d’entre eux (dix sur
quinze) travaille en groupe. L’4ge moyen est de 49 ans, le plus jeune ayant 31 ans et le plus

agé 69. Les caractéristiques de notre population sont détaillées dans le tableau n°1.

Tableau n°l : caractéristiques de la population de notre étude

Sexe Tranche d’age Milieu d’exercice Mode d’exercice
Homme n°1 60-70 ans Urbain Seul
Homme n°2 50-60 ans Rural En groupe
Homme n°3 50-60 ans Rural En groupe
Homme n°4 40-50 ans Rural En groupe
Homme n°5 40-50 ans Rural En groupe
Homme n°6 40-50 ans Rural Seul
Homme n°7 40-50 ans Semi-rural En groupe
Homme n°8 30-40 ans Semi-rural En groupe
Homme n°9 60-70 ans Semi-rural En groupe
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Sexe Tranche d’age Milieu d’exercice Mode d’exercice
Femme n°1 60-70 ans Urbain Seule
Femme n°2 40-50 ans Urbain Seule
Femme n°3 40-50 ans Rural En groupe
Femme n°4 40-50 ans Semi-rural En groupe
Femme n°5 50-60 ans Urbain Seule
Femme n°6 30-40 ans Semi-rural En groupe

III) Résultats

Globalement neuf médecins sur les quinze interrogés connaissaient la signification du

terme « directives anticipées ». Dix connaissaient la loi Leonetti, mais seuls six avaient été

informés de ’existence de la nouvelle loi de 2016.

Concernant les DA, cinq médecins sur les quinze avaient déja recueilli des DA de leurs

patients, et un seul d’entre eux a rédigé ses propres DA, comme indiqué dans la figure n°1.

12

10

Ont recueilli des DA

N'ont jamais recueilli de DA

B Femme

B Homme

Figure n°l : nombre de recueil de DA en fonction du sexe
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Les entretiens semi-directifs ont permis de mieux appréhender le vécu et 1’approche des
médecins, en les mettant ainsi en confiance afin qu’ils puissent s’exprimer librement. Nous
avons regroupé 1’analyse des entretiens autour de 4 thématiques qui ont été abordées pendant

les entretiens semi-directifs a savoir :

- Le médecin traitant doit-il étre la personne référente dans le cadre de la rédaction des
DA ?

- Comment aborder les directives anticipées ?

- Quelles sont les obstacles rencontrés ?

- Comment améliorer la rédaction des DA ?

a) Le médecin traitant doit-il étre la personne référente dans le cadre de la
rédaction des DA ?

Rappelons que le code de déontologie édité en avril en 2017 rappelle les obligations du
médecin concernant la loi Claeys-Leonetti (Article 37-1 du code de déontologie 2017 (Article
R.4127-37-1 du Code de la Santé Publique)) mais ne précise pas que le médecin traitant a la
mission d’aider un sujet a les rédiger.

Parler de la FDV et des DA est, pour douze des médecins interrogés, le role du
médecin traitant. Pour la plupart d’entre eux, aborder la mort, les DA, fait partie de leur role
et de leur travail, ainsi qu’accompagner leurs patients jusqu’au bout, méme si le traitement
devient palliatif. « J’en parle quand méme assez facilement, cela fait partie de mon travail
selon moi. Accompagner les gens jusqu’au bout, pour moi cela fait partie de ma fonction. »
Un autre médecin traitant souligne que la connaissance du patient et de la famille place le MG
comme ’interlocuteur privilégié : « c’est nous qui sommes censés connaitre les patients les
mieux, qui rentrons dans leur intimité. » « Je pense qu’il n’y a pas que du médical dans les
DA, il y a tout. Toute la sphere qui cogite autour, les enfants, la famille, le domicile » précise
un autre médecin.

Le médecin traitant est le médecin qui connait le mieux les patients. Pour les douze
généralistes précités, le médecin traitant est un des meilleurs interlocuteurs, parfois le mieux
placé, pour aborder la FDV avec ses patients. En effet, il a une vue globale de la situation, il
connait bien son patient ainsi que sa famille, il I’a suivi parfois depuis des années, I’a connu
alors qu’il allait bien et n’était pas encore malade. « On a accompagné la personne dans sa
maladie, on connait aussi la personne en dehors de sa maladie, et puis on connait
effectivement la gravité a partir du moment ou l’on sait qu’on est dépassé. » Etre le médecin
traitant, ou « médecin de famille », permet de mieux coordonner la prise en charge de la FDV

car il connait la situation familiale ainsi que les proches.

La famille et ’entourage jouent un role important. La majorit¢ des médecins pense
qu’il est important que le patient discute de la FDV et de ses DA avec sa famille et ses
proches. Il parait important que la famille participe aux décisions concernant la FDV, et que
le patient leur donne une copie des DA ou leur fasse connaitre I’existence de ses DA. « Dans
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une fin de vie, s’il y a un entourage proche, il faut que [’entourage proche soit au courant de
la décision et acquiesce la décision du patient ou de la patiente. » Cette observation d’un
médecin traitant est particulierement intéressante et montre ainsi que bien que la loi rappelle
que les DA sont contraignantes pour le médecin, quelle que soit la position de I’entourage
familial et des proches, leur application peut susciter des difficultés pour le praticien si les DA
du sujet ne sont pas en accord avec son entourage familial. Un des médecins insiste sur la

nécessité de laisser le temps au patient de réfléchir a ses DA et d’en discuter avec ses proches.

Le role de conseiller dans la rédaction des DA, pour expliquer 1’issue de la maladie, les
soins possibles de FDV reléve de la compétence du médecin traitant souligne un médecin
interrogé, qui ajoute : «j’ai tres peu de gens qui me disent spontanément « au fait, moi, je

veux étre réanimé, je ne veux pas étre réanimé, je veux ci, je veux ¢a, ... ». »

Les DA, une démarche administrative en plus pour le médecin traitant. Il existe une
certaine lassitude, voire un agacement de certains MG concernant les multiples démarches
administratives dans 1’exercice de la médecine au détriment de I’activité clinique. « Pour moi,
Jjai 'impression que de plus en plus on n’a plus notre place dans le parcours de soins, a part
un role administratif, seulement pour faire les papiers et remplir les dossiers, et si c’est
comme cela qu’on considere la rédaction des DA, moi je refuse de faire cela... » nous dira un
médecin, ce qu’exprime également un autre : « foujours le MG au ceeur de la paperasse, non
plus des soins (...) On fait tout ce que les autres ne veulent plus faire, ne peuvent plus ou ne

veulent plus, et puis c’est tout ! »

Pour trois généralistes, parler et gérer la FDV ne relévent plus de leurs compétences,
préférant déléguer cette mission a des services spécialisés comme les services de soins
palliatifs ou aux spécialistes hospitaliers. Dans cette logique, ces médecins considerent que la
rédaction des DA devrait donc étre assurée par les professionnels hospitaliers. I est
intéressant de souligner que 1’dge du médecin semble également un critére dans la délégation
de la rédaction des DA a des structures spécialis€es comme en témoigne 1’observation de ce
médecin : « moi ¢ est un peu compliqué, parce que je viens de m’installer depuis... donc je ne

suis pas le confident encore que je pense que je dois étre pour un patient. »

b) Comment aborder les DA avec son patient ?

I1 convient de souligner que les DA sont dans la majorité des cas associées a la FDV par
les médecins interrogés et il est intéressant de présenter leur représentation de celle-ci.

Qu’est-ce que la FDV pour les médecins traitants ? Pour I’un d’entre eux, la FDV
correspond aux patients qui rentrent au domicile pour mourir, sans acharnement
thérapeutique. « Quand on parle déja de FDV pour nous, pour moi MG, quand ¢a s’est
produit, c’est des gens qui sortent de [’hopital (...) et on sait que, entre guillemets, s’ils
rentrent a domicile, c’est considéré en FDV, il n’y a pas d’acharnement. » Pour un autre,
avoir un patient en FDV, c’est le transférer aux spécialistes, donc le perdre de vue en tant que
médecin traitant, avec un sentiment d’abandon. Pour six des médecins interrogés, cela
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correspond généralement aux situations de maladies trés avancées, ou il n’y a plus de

thérapeutiques curatives possibles.

Dans quelles situations le MG aborde-t-il les DA ? Il faut différencier ici les médecins
évoquant réellement les DA, et ceux cherchant a connaitre 1’opinion de leur patient pour sa
FDV en général.

Dans le deuxiéme cas, la question est évoquée lorsque le patient est déja en FDV, ou
atteint d’une une maladie grave. « On en parle... a partir du moment ou les différents
traitements vont étre dépassés, ou a partir du moment ou l’on décide de ne plus faire tel ou tel
traitement » nous dit un médecin. « Pas des mois ni des années avant en tout cas, c’est
surtout quand le diagnostic est déja posé et ou [’on sait que l’issue est proche » précise un

autre.

Sur les cinq médecins ayant déja recueilli des DA dans notre étude, trois les abordent de
fagon presque systématique, ainsi que la personne de confiance, lors de I’annonce d’une
maladie grave, cancéreuse ou neurologique par exemple, méme si ¢’est de bon pronostic, ou

chez des patients atteints de poly-pathologies séveres.

Pour les deux autres médecins, 1’abord et la rédaction des DA s’est fait uniquement suite
a la demande du patient, a ’occasion d’une maladie grave d’un proche ou d’un événement
médiatique par exemple. Ces praticiens n’évoquent pas le sujet de facon spontanée, il faut que
ce soit le patient qui en parle d’abord. « Personnellement je n’aborde pas spontanément le
sujet avec le patient, c’est plus certains patients qui en parlent. » Cela reste des situations
assez rares, les cinq médecins concernés nous ont confirmés qu’ils n’avaient eu chacun que

quelques cas de ce genre.

Pour I"une d’entre eux, il est également plus facile de penser aux DA en maison de
retraite qu’en consultation de ville. « Mais c’est vrai que je le fais paradoxalement plus, j'y
pense plus a la maison de retraite, c’est plus automatique qu’en consultation tous les

jours... »

Tous les médecins sont d’accord sur le fait qu’aborder la FDV et les DA doit se faire
au cas par cas. Selon eux, il faut d’abord chercher a savoir si le patient a conscience du
diagnostic et du pronostic, et s’il souhaite le connaitre. Il est important de trouver les mots
justes pour évoquer la FDV, afin de ne pas choquer le patient, ainsi que sa famille, en
respectant leurs croyances, sans les brusquer, et en respectant le fait qu’ils ne souhaitent pas
forcément en parler. Une des médecins nous I’explique ainsi : « je ne suis pas toujours sire
que les patients aient compris la situation, ce n’est pas forcément moi qui les ai suivis
auparavant pour cette maladie (...) Il faut aussi parler religion, de ce qu’il va se passer
apres. » « Les difficultés, ¢a peut étre justement que le patient ne veuille pas entendre, ou
n’ait pas envie d’entendre certaines choses » ajoute un autre. Pour les MG, I’essentiel est de
s’adapter au patient, d’attendre qu’il souhaite en parler, en tenant compte de son état
psychologique et de la phase de sa maladie.
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c) Les obstacles et les limites

e Pour le patient

Parler des DA avec son médecin traitant. Dans I’ensemble, les MG trouvent que la
FDV est peu abordée par les patients de fagon spontanée. « Mais je n’ai jamais eu de
demande de patients d’en parler, et je n’en ai jamais parlé » nous dit un médecin. Les avis
divergent quant a savoir si ce sont les patients en bonne santé ou ceux déja en FDV qui
abordent plus facilement le sujet avec leur médecin traitant, mais 1’une d’elle remarque que
les patients jeunes ou sains qui abordent les DA ont été sensibilisés comme décrit plus haut.
La personne de confiance est facilement abordée, de fagon spontanée, par le patient.

La peur de la mort. Un tiers des médecins pense que les patients ont peur de la mort,
d’ou la raison pour laquelle ils ne veulent pas aborder la FDV. Ainsi I’un d’eux précise : «je
pense qu’il y a déja une certaine crainte de parler de la mort, pour [’instant, dans les

patients, d'une maniere générale dans le grand public. »

Le patient peut changer d’avis, selon qu’il soit jeune et peu réceptif, ou en fonction des
phases de la maladie, de son humeur, ou selon que la mort approche, qui sont des cas assez
fréquents, comme nous le déclare un médecin : «j’ai déja vu des gens en EHPAD laisser des
consignes en disant « je ne veux pas étre réveillé, je ne veux pas étre réanimé », et puis au
moment ou arrivait ['instant critique, dire « faites quelque chose, je vais mourir ! » et qui ont
changé d’avis au moment critique ! (...) On ne sait comment ¢a va étre au moment ! » Dans
ces cas-1a, le fait de devoir rédiger de nouvelles DA a chaque changement d’avis peut
entrainer une lassitude et donc un abandon de leur rédaction.

La possibilité de conflit avec la famille ou les proches. Certains patients sont inquiets
concernant le respect de leurs DA par leur proches. « Il y avait des patients qui avaient peur
qu’elles ne soient pas respectées, donc en plus de [’écrit dans le dossier médical, j’aime bien
confronter la famille avec la décision de la personne, qu’ils soient bien au courant que c’est
son désir » nous explique une des médecins. De méme, choisir une personne de confiance

peut étre source de conflit par la suite dans la famille.

e Pour le médecin

Aborder la mort est difficile pour le médecin traitant. Etre médecin traitant ne signifie
pas étre a ’aise avec tous les sujets, méme si c’est son role de donner les informations aux
patients. « Apres il y a des trucs pour lesquels tu es plus a [’aise, et moi, ¢a, et les personnes
dgées, je le suis un peu moins » nous déclare I’un d’entre eux. Aborder la mort, donc les DA,
est difficile, car il y a des tabous sur ce sujet, qui viennent a la fois du patient et du médecin.
Une des médecins nous dit que « c’est les mots qui sont difficiles, réussir a sortir les mots
« fin de vie », « mort » » et qu’il est parfois difficile pour elle de rester distante et seulement
empathique lors de la découverte d’une maladie grave chez un de ses patients. Le MG, étre

humain a part enticre, est alors confronté a sa propre conception de la mort, a ses croyances.
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« Quand tu suis quelqu’un, aborder sa mort, c’est aborder une fin de relation, aborder peut-
étre un échec médical (...) c’est se confronter a soi méme, a ses propres valeurs
philosophiques sur la vie, sur la mort (...) Les premiers obstacles sont des obstacles qu’on a
nous, en se disant « je ne vais pas oser en parler au patient, parce que... ¢ca va lui faire parler
de sa mort a lui, etc. ». C’est nous qui nous mettons des barriéres » nous explique une autre.
Et parfois, le médecin craint qu’en abordant la FDV avec des patients atteints de maladie
grave, cela peut leur renvoyer I’idée qu’ils n’ont aucune chance de survie. « On se dit...
aborder le sujet avec des gens chez qui on vient de faire un diagnostic de cancer, ou de
maladie tres tres grave, c’est quelque part leur dire, ben oui ils sont condamnés, et que... ils
peuvent le vivre comme ¢a du moins » nous indique une troisieme. De plus, pour deux
médecins, la mort d’un de leur patient signifie un échec, d’ou la difficulté pour eux d’évoquer
les DA (avec la possibilité de « laisser mourir » leur patient), ayant I’impression qu’il ne
s’agit pas de leur réle, car ils sont la pour soigner, ce qu’un d’entre eux nous expose ainsi :
« c’est surtout quand on ne doit plus faire notre boulot qu’il faut qu’on soit bien au courant.

(...) Nous justement on est la pour qu’ils ne décedent pas ! »

Le manque de temps et de formation. A [’'unanimité, 1’abord des DA, avec les
explications nécessaires sur la FDV et ses modalités, est chronophage, raison pour laquelle
elles sont peu abordées. En ce qui concerne la formation, quatorze des médecins interrogés
sont demandeurs de formation complémentaire. En effet, les deux médecins ayant recueilli les
DA écrites de fagon spontanée par leurs patients nous ont indiqué ne pas avoir su quoi faire de
ce document dans un premier temps.

Le cas particulier des patients en bonne santé et/ou jeunes. Pour la quasi totalité des
médecins, discuter des DA avec un patient jeune ou bien portant est compliqué pour diverses
raisons : le patient n’est pas réceptif, il peut changer d’avis, I’évolution rapide des prises en
charge nécessite d’en rediscuter par la suite au moment ou cela deviendra nécessaire. De plus,
il s’agit d’une population que le médecin traitant voit peu et la plupart du temps pour des
pathologies aigués d’ou une difficulté a trouver le bon moment ou la bonne occasion pour
aborder ce sujet. « Je ne sais pas moi dans... et comment sera sa fin de vie, quand sa fin de
vie arrivera, ou les textes de loi en seront, et quelles seront les structures, quels seront les
soins qu’on pourra lui apporter » nous explique un médecin. Un autre est étonné, voire
abasourdi lorsque nous abordons cette idée : « donc on peut faire ¢a a n’importe quel age,
c’est ¢a? (...) C’est un peu pessimiste de penser a ¢a a 30 ans, quand méme ! (...) Surtout
que les jeunes, on les voit... on les voit une fois par an, (...) donc la leur parler de DA, je
pense qu’ils vont me prendre pour un fou ! Enfin, ou alors je vais leur faire peur et ils ne vont

plus jamais revenir me voir... »

Une remarque intéressante nous a ¢té faite par un des médecins, qui se pose la question
de la vérification de la validité des DA. Selon lui il serait nécessaire de faire signer les DA par
un témoin pour les valider : « faut que ¢a soit signé par le médecin quand méme. Ce n’est pas

un papier qu’on retrouve comme ¢a, ... subitement... « Tiens, ah ben il y avait des DA... »
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Donc il faut quand méme que la personne fasse la démarche devant le médecin. (...)Mais bon
si on retrouve comme ¢a des DA, subitement, alors que la personne n’est plus en état de

répondre, elles n’ont plus de valeur ! (...) on ne sait pas d’ou ¢a sort finalement ! »

d) Comment améliorer la rédaction des DA ?

Mieux former les médecins traitants. La réponse est unanime. Selon les médecins
interrogés, ils manquent de formation par rapport aux DA, au cadre réglementaire et a la
gestion de la FDV. Par contre, il semble préférable d’éviter les formations par des
hospitaliers, qui ne connaissent pas les spécificités de la médecine générale, ressenti ainsi par
un des médecins : « parce qu’on va nous envoyer un bel hospitalier, qui n’aura jamais a le
faire, qui n’aura pas le ressenti, qui ne sait pas ce que c’est de suivre un patient au long
cours...(...) On va étre encore a cent lieues de la réalite, comme pas mal de trucs... »
Plusieurs médecins recommandent pour ce sujet de développer les formations par groupes de

pairs.

Informer le grand public. La majorit¢é des médecins le propose. Ainsi, pour eux,
informer le grand public des DA en amont permet d’ouvrir le dialogue avec le médecin
traitant. Une des médecins remarquait ainsi que les patients, en étant de mieux en mieux
informés, sont plus acteurs dans la prise en charge de leur santé. « Les patients sont de mieux
en mieux informés, en fait. Et c’est souvent eux qui prennent les devants » nous explique-t-
elle.

Créer des temps de consultation dédiés. Nous I’avons vu plus haut, aborder la FDV est
chronophage. Pour un MG, informer tous ses patients des DA et de la FDV demanderait
beaucoup de temps et nécessiterait de créer une consultation dédiée et prise en charge par la
sécurité sociale, avec un temps nécessaire et suffisant pour cela, de manicre répétée. Un des
médecins propose ainsi : « il faut je pense des moments privilégiés, ou des consultations
dédiées, il faudrait qu’il y ait une consultation, qu’on pourrait appeler « grande consultation
de prévoyance », dans laquelle on verrait les vaccinations, dans laquelle on verrait |’état
dentaire, dans laquelle on ferait I’éducation thérapeutique, dans laquelle on parlerait des

DA, dans laquelle on pourrait parler du don d’organe, etc. »

Ouvrir la discussion sur la FDV et la mort. Différentes pistes sont utilisées selon les
médecins interrogés, comme d’abord évoquer la personne de confiance, le don d’organe,
I’antalgie, pour amener ensuite le sujet sur la FDV et les DA. L’une des médecins pense que
le patient comprenant mieux ce qu’est la personne de confiance, il est plus réceptif en
abordant le sujet par cette voie. Un autre médecin utilise ’humour, afin de dédramatiser la
situation. Un troisiéme explique que les affiches en salle d’attente permettent de faciliter
I’abord de sujets difficiles.

Garder des écrits dans les dossiers. La quasi-totalit¢ des médecins interrogés est
d’accord sur le fait qu’actuellement les informations concernant la FDV restent
essentiellement orales. I n’y a que peu d’écrits conservés jusqu’a présent, et peu
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d’annotations dans les dossiers médicaux. Certains logiciels proposant désormais une
rubrique concernant la FDV, avec les DA, la personne de confiance, voire le don d’organe,
peuvent donc encourager le généraliste a aborder le sujet et donc la rédaction des DA avec ses
patients.

Améliorer les échanges entre le médecin traitant et I’hépital. L’ensemble des
médecins pense qu’il faut améliorer la transmission des informations entre 1’hopital et les
généralistes, afin que ce dernier soit au courant de la prise en charge du patient, qu’il sache si
le sujet des DA a été abordé suite a I’annonce de diagnostic de maladie grave par exemple, si
elles ont déja été rédigées ou non. « On doit gérer le dossier, mais on n’a pas les courriers de
[’hosto, comment on fait pour gérer un dossier correctement quand on ne sait pas la réalité
de ce qui s’est passé a [’hosto ?(...) Moi j’ai des patients qui décedent a [’hopital, je
["apprends par le journal... On ne peut pas donner des consignes qu’on a regues si on n’est
pas au courant qu’il y a besoin de les donner... » se désole un médecin. Un autre renchérit :
« Alors le probleme, c’est que visiblement les lignes de téléphone entre les hospitaliers et les
libéraux ne fonctionnent que dans un sens. Il doit y avoir un probléme technique... » Malgré
cela, certains services hospitaliers commencent a s’informer sur les DA, demandent a leurs
patients de les remplir avant une intervention, méme bénigne, ou se renseignent aupres des
MG pour savoir si elles ont été rédigées.

Mettre en place un fichier central ? La loi prévoit que les DA soient conservées dans le
dossier médical partagé (DMP), mais selon certains médecins cela va étre difficile & mettre en
application dans le futur proche, il va falloir encore patienter. « Bon, ce qu’il y a c’est qu’on
ne peut pas se contenter de cela, parce que le DMP c¢a fait depuis 10 ans qu’on nous parle du
DMP, puisque Douste-Blazy avait dit qu’au premier juillet 2007 tout le monde aurait son
DMP.... Quand on voit le coiit et le rendement du DMP, et surtout je veux dire ['utilisation du
DMP, ce n’est pas raisonnable. C’est-a-dire que la, je pense encore pour quelques années,
les patients ne sont pas préts encore d’avoir un DMP fiable » remarque un médecin. Les DA
doivent étre accessibles au médecin qui soigne le patient le jour J, d’ou I’'importance de les
enregistrer a différents endroits, ou seraient également indiqués la personne de confiance et le
don d’organe par exemple. Méme si la proposition de fichier central a été rejetée dans le

décret d’application, certains médecins pensent que ce serait une meilleure solution.

IV) Discussion

e Les DA : une évolution sociétale

L’apparition de la mort comme tabou se fait parallélement a la disparition des rituels de
mort dans notre société. On préfere donc ne pas en parler, voire ne pas y penser, et se
concentrer sur le présent. Comme le dit J. Leonetti : « pourquoi s’interroger sur la mort,

puisque lorsque je m’interroge, je suis vivant, alors que lorsque je serai mort, je n’aurai plus
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la capaciteé de me poser la question ? (...) Logique ou pas, la peur de la mort existe et nous la
tenons spontanément pour légitime.» (14) Pourtant, selon le rapport de 1’Observatoire
National de la Fin de Vie de 2011, « la peur de la mort, admise ordinairement comme une

évidence n’est spontanément mise en avant que par 21% des sondés » (IFOP 2010).

Les DA n’avaient pas de raison d’étre tant que le médecin était le mieux placé pour
savoir ce qui était bon pour le patient (« paternalisme médical »). Les lois sur la FDV de 2005
et de 2016 réaffirment le droit de refus du patient, en renforcant les moyens pour lui de
s’exprimer. Les DA s’intégrent donc dans le cadre de 1’évolution sociétale, rejoignant ainsi
les observations de H. Marchal qui écrit : « tout se passe comme si l’'individu pouvait décider
dans une sorte de huis clos avec lui-méme ce que va étre sa mort. » (15) Et dans cette logique,
elle laisse le sujet face a son choix et a sa solitude. Force est de constater que « la mort ne
s affronte pas. » (16)

Et finalement « c¢’est donc davantage au niveau individuel des patients qu’aux niveaux
collectif ou professionnel qu’il faudrait chercher les freins les plus importants a
["appropriation de cet outil juridique » précisent M. Zeisser et J.-C. Weber (17). Défaut
d’information du grand public, réticence de chacun a affronter sa FDV, depuis 2005, la

rédaction des DA est faible. Alors comment améliorer cela ?

e Les limites des DA

Comment aborder la FDV et les DA avec les patients ? Comme nous 1’avons vu dans
notre étude, cette discussion fait le plus souvent suite & une demande de I’intéressé. Mais
comme I’indique D. Vogeli : « pour autant une difficulté persiste : la capacité pour le patient
d’aborder lui-méme la question de la fin de sa vie. » (18) En effet, la démarche d’anticipation
est limitée par la difficulté de se projeter dans 1’avenir. Car personne ne peut vraiment prévoir
de quoi demain sera fait. Ce qui explique pourquoi, selon les médecins de 1’é¢tude, les DA sont
peu réalisées de manicre tres anticipée, car la volonté du patient change dans le temps et selon
la situation, comme le souligne A. Boulanger : « si ['on part du principe selon lequel la
volonté de I’homme est changeante, il s’avere impossible d’affirmer que la volonté anticipée
est celle que la personne aurait effectivement exprimée dans I’hypothese dans laquelle elle
aurait été en mesure de le faire. Cela est d’autant plus vrai si [’on tient compte du fait qu’en
fin de vie, les personnes malades sont, plus que les autres, confrontées a l’ambivalence. »
(19)

On peut donc se demander si, une fois écrites, les DA sont bien le reflet de ce que
souhaite le patient. A-t-il eu les informations completes et nécessaires pour prendre les
décisions concernant son état de santé actuel de facon anticipée ? De méme, comment
déterminer que les DA sont manifestement inappropriées ou non conformes a la situation
médicale ? Cette formulation peut porter a confusion, et pourrait €tre utilisée par certains

membres de la famille pour contester les DA, entrainant ainsi de nouveaux conflits.
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Une question récurrente dans cette étude est le lieu de conservation des DA. Car pour étre
utiles et utilisables, elles doivent étre faciles a retrouver. Or le DMP n’est que peu utilisé pour
I’instant, et en 1’absence de registre national, qui n’a pas été retenu dans les décrets
d’application de la loi Claeys-Leonetti, on peut comprendre les difficultés des médecins
hospitaliers a retrouver ces DA, notamment si le médecin traitant ne peut les aider s’il n’est

pas au courant.

Si les patients sous tutelle sont enfin considérés par cette loi, le probléme demeure entier
pour les mineurs, méme ceux capables de discernement. Dans un article concernant I’autorité
parentale des parents mineurs, J. Burel et M. Balengon relévent le paradoxe suivant : « ainsi,
un parent mineur dispose de plus de pouvoir sur son enfant qu’il n’en dispose pour lui-méme.
La reconnaissance de la capacité naturelle du mineur a discerner et a prendre les décisions
relatives a la personne de son enfant ne pourrait-elle pas étre également étendue aux
décisions relatives a sa propre personne ? » (20) De méme, la situation peut étre délicate
pour les personnes atteintes d’une altération du fonctionnement cognitif. Si des DA ont été
rédigées avant cette altération, sont-elles encore valables étant donné que la personne a
évoluée, ainsi que son avis ? Et si aucune DA n’a été rédigée, peut-on considérer que son état

lui permet de prendre une décision éclairée ?

Pour finir, certains médecins ont regretté qu’il n’y ait pas de mention d’accord ou
d’opposition au don d’organe dans les DA, ce qui aurait permis de faciliter les démarches
pour les équipes, qui actuellement, méme en ’absence d’inscription sur le registre de refus,

continuent a joindre les familles et les proches pour recueillir leur accord avant tout

prélévement.

e La place du médecin traitant

Selon les médecins que nous avons interrogés, le MG, connaissant a la fois son patient
mais aussi son environnement familial et socioprofessionnel, est un des professionnels de
santé¢ les mieux placés pour discuter de la FDV et des DA. Etant le médecin de premier
recours, et le coordonateur des soins, le patient a facilement acces a lui, le contact est ainsi

plus aisé et la relation de confiance renforcée (21).

Dans notre étude, seul un tiers des MG a recueilli des DA. Pourquoi si peu ? En dehors
du manque de formation, la raison évoquée a I’unanimité est le manque de temps. En effet,
accompagner un patient dans la rédaction de ses DA va inéluctablement conduire a aborder la
FDV, ce qui est chronophage et ne peut étre réalis€¢ dans une consultation de quinze minutes,
ce que confirme ainsi M. Zeisser et J-C. Weber : « accompagner un malade qui veut rédiger
ses DA reste chronophage et ne donne lieu a aucun émolument spécifique. » (17) Certains
évoquent également 1’aide a la rédaction des DA comme une tiche administrative de plus,

confiée au médecin généraliste par défaut, a leur grand désarroi et lassitude.

Mais est-ce le réle du seul MG (22) ? Cette nouvelle loi ne doit pas seulement concerner

les médecins traitants, mais également tous les spécialistes, comme I’indique D.
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Sicard : « attendre la derniere extrémité, [’échec thérapeutique pour encourager [’écriture de
ces DA est particulierement angoissant et inapproprié. En revanche, aborder ce sujet avec
serénité et respect a plusieurs reprises, sans obstination ni sentiment de devoir a accomplir,
permet que la question de cette écriture soit facilement acceptée et suscite méme une forme de
reconnaissance. (...)Les formulaires rédigés par la Commission créée par la HAS insistent
beaucoup sur le dialogue, qu’il soit instauré par le médecin généraliste ou par les autres
spécialistes. » (23) Car il existe dans chaque spécialité, ou presque, des risques de maladie
grave et sans traitement curatif, ou d’intervention chirurgicale. Et dans chaque cas, des DA
peuvent étre rédigées. Cela implique donc que les spécialistes soient capables d’en expliquer
le fonctionnement et la rédaction.

De méme, les professionnels paramédicaux sont concernés. En effet, les soins qu’ils
réalisent auprés du malade signifient qu’ils sont souvent plus proches de ce dernier que le
médecin. Par conséquent, il se peut que le patient leur pose des questions, ou demande leur
avis voire leur aide concernant les DA ou la FDV en général. Raison pour laquelle ils doivent

étre formés, au méme titre que les médecins (24).

Mais est-ce au médecin traitant qu’incombe la mission d’inciter et d’accompagner les
sujets dans la rédaction des DA ? Un des médecins dans notre enquéte s’interroge. En effet,
évoquer les DA avec tous ses patients, sans distinction, est-ce réellement pertinent ? Les
généralistes sont unanimes, 1’abord des DA et donc de la FDV doit se faire au cas par cas, en
respectant les croyances et les convictions de chacun, et en tenant compte de leur état
psychologique.

Notre étude nous a permis d’aborder avec les MG un sujet qui n’est, selon eux, que peu
abordé dans leur pratique courante. Plusieurs études ont été réalisées sur la manic¢re dont les
DA sont pergues par les patients, mais peu par les médecins (25) (26) (18). Notre étude est
donc intéressante a ce point de vue, et les résultats obtenus tendent a confirmer ceux retrouvés
dans la littérature. Un biais est a souligner, celui d’une confusion entre la FDV et les DA pour
une grande partie des MG interrogés. En effet, seuls neuf d’entre eux connaissaient le terme
de DA et savaient le définir dans les grandes lignes, mais seulement trois ont abordé les DA
avec leurs patients. Par conséquent lors de nos entretiens, le sujet revenait souvent sur I’abord

de la FDV en général, pas seulement des DA.

V)  Conclusion

Pour aborder les DA, il faut que les deux parties soient informées et intéressées. Alors

comment créer le dialogue ?

Plusieurs pistes sont proposées, notamment les campagnes d’information au grand public.
Une campagne a été lancée en février-mars 2017, dans le plan 2015-2018 de développement
des soins palliatifs et de I’accompagnement de la FDV (27). Une autre piste consiste a créer
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une consultation dédiée a la prévention, avec un temps de parole nécessaire et suffisant pour
aborder différents sujets, parmi lesquels la FDV et les DA. Cette consultation doit étre
renouvelée dans le temps afin d’étre efficace.

Si le grand public doit étre informé, les médecins doivent I’étre également (28). En effet,
douze ans apres la loi Leonetti, un tiers des médecins que nous avons interrogés ne sait pas ce
que signifie le terme de DA, et seulement six d’entre eux ont entendu parler de la loi Claeys-
Leonetti.

Le MG, connaissant le mieux ses patients, reste un interlocuteur privilégié. A lui de saisir
I’occasion d’aborder ce sujet, soit par une ouverture du patient, qui pourrait étre facilitée par
des affiches en salle d’attente, des flyers, ou des courriers venant de la sécurité sociale par
exemple ; soit en créant cette ouverture, lors de prévision d’hospitalisation ou d’intervention
chirurgicale par exemple, ou encore lors de découverte de maladie grave ou d’accident de la
voie publique dans la famille du patient.

Il a été démontré que le fait d’aborder la mort et la FDV de fagon anticipée est moins
anxiogene chez les patients que ne le croient les médecins. Méme s’il s’agit d’un sujet délicat,
compliqué, et susceptible d’évoluer avec les avancées technologiques de la médecine,
I’intervention des MG aupres des patients ne pourra que les aider a s’approprier cet outil que
sont les DA.
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BENEFICES ET CRITIQUES DES DA

I) Limites des lois Leonetti et Claeys-Leonetti

Méme si les lois successives apportent des renseignements sur ce que sont les DA, ce
qu’elles peuvent contenir, et comment les conserver, les rédiger reste un exercice difficile
(38).

Comment aborder la FDV avec les patients ? Comme nous 1’avons vu dans notre étude,
cette discussion fait le plus souvent suite a une demande de I’intéressé. D’ou la nécessité de
créer cette demande par le patient, ce qui peut étre difficile pour lui (39). En effet, la
démarche d’anticipation est limitée par la difficulté de se projeter dans I’avenir. « Si elle fait
sens pour certaines personnes qui aiment exercer un contréle sur leur vie, pour d’autres en
revanche elle va a [’encontre d’une philosophie centrée sur [’ici et maintenant » nous

explique P. Vinant (40).

Alors comment anticiper la FDV ? Quelle est la stabilité de la volonté des patients dans le
temps ? (35) (41)

Les DA souffrent d’une vulnérabilité due au fait que personne ne peut dire que son avis
est tranché une fois pour toutes quant a sa propre mort, sans oublier le fait que connaitre
I’imminence de sa mort peut remettre en cause beaucoup de nos jugements et certitudes (42).
Plusieurs médecins 1’évoquent, raison pour laquelle les DA sont peu réalisées de maniére tres
anticipée selon eux. En effet, les capacités d’adaptation des patients a chaque étape de la
maladie peuvent parfois les amener a faire des choix qu’ils n’auraient pas imaginé pouvoir
faire (40). On entend volontiers les personnes dirent qu’en situation extréme, ils ne sont pas
certains de ce que serait leur volonté et s’ils réitereraient des souhaits précédemment exprimés
(43). Comme le souligne A. Boulanger : « si ['on part du principe selon lequel la volonté de
[’homme est changeante, il s’avere impossible d’affirmer que la volonté anticipée est celle
que la personne aurait effectivement exprimée dans [’hypothese dans laquelle elle aurait été
en mesure de le faire. Cela est d’autant plus vrai si [’on tient compte du fait qu’en fin de vie,

les personnes malades sont, plus que les autres, confrontées a I’ambivalence. » (44)

La loi Claeys-Leonetti place désormais le médecin comme un simple exécutant d’une
décision prise en amont (45) mais avec néanmoins la possibilité de ne pas respecter les DA si
elles apparaissent inadaptées a la situation. Mais comment s’assurer que les DA soient bien un
reflet de ce que souhaite le patient ? Informer la personne malade ne va pas toujours de soi et
son consentement, nécessaire a la mise en route des thérapeutiques, est souvent moins
« éclairé » qu’il ne devrait. On peut ainsi observer des stratégies d’évitement de la réalité que
peuvent élaborer certains malades, avec une ambivalence a I’égard de « I’envie de savoir »
leur situation médicale (46). « Tout malade a besoin avant tout qu’'un médecin soit a l’écoute

de son angoisse, discerne ce qu’il veut ou ne veut pas a tel ou tel moment entendre. Ne pas
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savoir est un droit identique a celui de savoir. Toute l’intelligence du médecin est dans ce

discernement permanent, variable a l'infini selon les personnes » nous rappelle D.Sicard (47).

De méme, comment déterminer que les DA sont manifestement inappropriées ou non
conformes a la situation médicale ? Le fait de les rendre contraignantes permet de donner une
valeur importante a la parole du patient, mais cela diminuera-t-il pour autant les conflits
familiaux, surtout lorsqu’elles sont vagues et peuvent donc étre interprétées de différentes
facons ? Ainsi que nous I’expliquent P. Véron et F. Vialla : « en présence d’un conflit familial
notamment, a l'image de celui survenu dans [’affaire Lambert, le contentieux risque fort de se
déplacer sur les caractéres « manifestement inappropriées » ou « non conformes a la

situation médicale » des directives. » (45)

Une étude réalisée aupres de différents soignants, médecins et paramédicaux, hospitaliers
et libéraux, retrouvait plusieurs barrieres a I’utilisation des DA : les éventuels troubles
cognitifs du patient, le manque d’information sur la situation clinique, les difficultés a aborder
la situation de FDV et le pronostic vital, I’évolution de la situation clinique depuis la
rédaction des DA, la temporalité pour 1’application des DA, le fait que la décision finale soit
prise par le médecin seul (48). Du coté des patients, une étude a été réalisée aupres de
personnes ayant rédigé leurs DA, ainsi que leur motivation a les faire. Elle montrait que les
DA avaient été écrites car il existait un sentiment d’angoisse ou d’impuissance, et
I’impression que la personne de confiance ne suffirait pas. Il ressortait également une

inquiétude quant au respect des DA par les médecins et les familles (49).

Alors comment informer sans « faire peur », afin que les patients rédigent leurs DA dans
les meilleures conditions, sans ce sentiment d’angoisse, pour que par la suite elles puissent
étre utilisables dans le plus de situations possibles ? Selon le Pr JM Boles : « la réluctance des
praticiens a aborder la question de la mort avec leurs patients est en cause. Il y a la un autre
champ majeur de formation, totalement ignoré par I’Université et peu prisé par les médecins,

celui de la formation a la relation et a la communication. » (50)

Autre préoccupation, et pas des moindres, comment s’assurer ou non de 1’existence de
DA et de leur lieu de conservation, la loi autorisant de multiples possibilités. Comment
obtenir les DA au moment nécessaire ? Le DMP n’est que peu utilisé pour I’instant, et en
I’absence de registre national qui n’a pas été retenu dans les décrets d’application de la loi
Claeys-Leonetti, on peut comprendre les difficultés des médecins hospitaliers a retrouver ces

DA, notamment si le médecin traitant ne peut les aider s’il n’est pas au courant.

Les mineurs ne sont toujours pas évoqués. Ce qui peut sembler étrange, puisque s’ils sont
parents ils ont la responsabilité de leur enfant et doivent donc prendre des décisions pour lui,

mais on ne leur permet pas d’en prendre pour eux-mémes... (51)

De méme, il y a de I’amélioration pour les patients sous tutelle, mais on peut s’étonner du
fait que le médecin doive obéir aux DA alors qu’il n’était pas obligé de respecter leur avis
alors qu’ils étaient en état de s’exprimer... Ce que soulignent L. Ouassin et A. de Broca : « il
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parait paradoxal de chercher a protéger la volonté d’un patient que [’on n’aurait pas

respectée ou écoutée lorsqu’il était en mesure de [’exprimer. » (52)

Et quel avis respecter quand la personne est atteinte d’une altération du fonctionnement
cognitif ? Celui inscrit dans les DA ou celui du moment ? Cela revient a poser la question de
la définition de 1’autonomie pour rédiger ses DA. Un patient dément est-il percu comme
autonome ? Tout dépend si I’on ne considére que les compétences internes du sujet
(rationalité, réflexivité, mémoire), ou si I’on tient compte également de son entourage, qui lui
permet de garder et d’exercer son autonomie (53). Il faut aussi distinguer autonomie
décisionnelle et autonomie exécutionnelle (54). En I’absence de consensus et de définition
claire, que doit donc faire le médecin ? Selon une étude de K. Lalu, le recours a un entretien
semi-directif et & un support de communication (sous forme d’un jeu de quinze cartes dans
I’étude) a permis de clarifier les souhaits de FDV d’une population gériatrique atteinte de

troubles cognitifs modérés a séveéres (55). Une alternative aux DA écrites pour cette

population ?

Dans le méme état d’esprit, comment interpréter les DA quand elles parlent d’une notion,
d’une valeur a respecter (vertu, patience, respect...)? Comme le remarque C. Abettan :
« imaginons qu un patient exprime comme DA le souhait d’étre traité honnétement, sans plus
de précision. La premiere réaction du clinicien consiste a faire valoir qu’une telle directive
est inexploitable, parce qu’insuffisamment déterminée. En effet, on ne sait pas, dans ce cas, si
le patient souhaiterait, ou non, bénéficier d’une alimentation artificielle, d’une ventilation

mécanique etc. » (56)

Pour finir, certains médecins ont regretté qu’il n’y ait pas de mention d’accord ou
d’opposition au don d’organe dans les DA, ce qui aurait permis de faciliter les démarches
pour les équipes, qui actuellement, méme en 1’absence d’inscription sur le registre de refus,
continuent a joindre les familles et les proches pour recueillir leur accord avant tout
prélevement.

II) La place du médecin traitant

Le médecin généraliste, connaissant a la fois son patient mais aussi son environnement
familial et socioprofessionnel, est un des professionnels de santé les mieux placés pour
discuter de la FDV et des DA. Etant le médecin de premier recours, et le coordonateur des
soins, le patient a facilement acces a lui, le contact est ainsi plus aisé¢ et la relation de

confiance renforcée.

Néanmoins, tous les généralistes ne sont pas a I’aise pour aborder la mort et la FDV.
Certains médecins de notre étude I’évoquaient. Le médecin généraliste est pourtant au coeur
du dispositif et doit inciter ses patients a rédiger des DA. Mais est-il préparé a cet
accompagnement ? Et est-ce le role du seul médecin généraliste ?
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En effet, si le généraliste est bien placé, comment faire dans les déserts médicaux ?
Quand il est déja débordé et ne prend plus de nouveaux patients ? De plus peu de médecins
traitants ont regu une formation sur les antalgiques en FDV a domicile, comme le remarque
A. de Broca: «ils sont bien peu nombreux a avoir re¢u une formation sur les stratégies
antalgiques majeures de FDV, et encore moins sur le maniement des anesthésiques a utiliser
lors des sédations. Cela va donc demander beaucoup de temps de formation et de mise en
réseau. » (57) (58) (38) Pourtant, selon le rapport de I’IGAS sur les soins palliatifs et la fin de
vie a domicile (janvier 2017), une des recommandations est de mobiliser le médecin traitant

comme pivot des prises en charge palliatives a domicile (59).

Si certains généralistes ont déja recueilli des DA, nombreux sont ceux qui n’en ont pas
encore eu l’occasion. La principale raison est d’abord un manque de temps. En effet,
accompagner un patient dans la rédaction de ses DA va inéluctablement conduire a aborder la
FDV (35), et selon le contexte, en cas de pathologie grave, évoquer le diagnostic, le pronostic,
les différentes possibilités thérapeutiques, les situations de FDV possibles, et I’importance de
la désignation d’une personne de confiance. Une telle consultation ne peut se réduire a un
entretien de quinze minutes. Pour certains, la rédaction des DA est vécue comme une tache
administrative de plus, confiée au médecin généraliste par défaut. Ce ressenti est important et
pourrait finalement traduire un désarroi face a une nouvelle mission imposée sans préparation,
sans concertation, sans formation et sans reconnaissance en 1’absence de consultation dédiée

et financée spécifiquement.

Malgré cela, il est important de promouvoir leur réle dans la rédaction des DA. En effet,
certaines ¢tudes montrent que plus la FDV est évoquée de fagon anticipée, moins elle est
anxiogene. Dans 1’'une d’entre elles, les patients pensent que le bon moment pour les informer
des DA est quand ils sont en bonne santé ou au début du traitement d’une maladie grave, et
pour beaucoup, cette information doit étre effectuée de manicre systématique (40). « C’est
pourquoi, ces directives peuvent certes étre rédigées a un moment crucial de la maladie ou de
rupture, mais habituellement elles devraient [‘étre a un moment quelconque de la vie, lors
d’un dialogue avec son médecin traitant, a [’occasion de la mort d’un proche par exemple, ou
lors de l’entrée dans une situation d‘incertitude... » souligne D.Sicart et rappelle la place
importante du médecin dans I’accompagnement : « quelle que soit la situation, les DA ne sont
pas un exercice de rédaction solitaire, mais un échange avec son médecin et la personne de

confiance si elle existe. » (47)

IIT) La fin de vie : un probléme sociétal

L’enquéte IFOP-PFG 2010 révele que 91% des personnes interrogées ont déja été
« confrontées » a la mort, soit qu’elles aient failli mourir (12%), soit qu’elles aient déja perdu
un « proche » (85%). Prés de la moitié des personnes interrogées (45%) déclarent « penser
régulierement a la mort » (60) (39). Alors pourquoi reste-t-elle un sujet tabou ?
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L’apparition de la mort comme tabou se fait parallélement a la disparition des rituels de
mort dans la société, « car on ne parle plus de la mort afin de ne pas troubler le déroulement
de la vie, en vue d’éloigner les enfants des « affaires de la mort » » nous explique H. Marchal
(42). Elle est désormais institutionnalisée. La mort n’est donc plus « naturelle », dans le sens

qu’elle fait partie de la vie, mais quelque chose a cacher et a éviter, a repousser. Ce qui

entraine ainsi une angoisse a 1I’évocation de ce sujet (46).

Pourtant, selon le rapport de 1’Observatoire National de la Fin de Vie de 2011, « la peur
de la mort, admise ordinairement comme une évidence n’est spontanément mise en avant que
par 21% des sondés (IFOP 2010). La peur de perdre un proche est d’une maniere générale
plus importante que la peur de mourir soi méme (68% pour IFOP 2010 ; 90% pour Sofres
2010). Pour 54% des personnes interrogées, c’est plus la maladie et ses incidences que la

mort qui est a craindre (Sofres). » (60)

Les DA n’avaient pas de raison d’étre tant que le médecin était le mieux placé pour
savoir ce qui €tait bon pour le patient (« paternalisme médical »). Les lois sur la FDV de 2005
et de 2016 réaffirment le droit de refus du patient, en renfor¢ant les moyens pour lui de
s’exprimer. Malgré cela, la majorité des patients fait spontanément confiance aux médecins
pour décider dans leur meilleur intérét (43). Une étude réalisée aupres de patients de plus de
75 ans montrait que certaines personnes pensent que cela ne sert a rien de tenter de préciser ce
qu’elles voudraient ou non, car les choses ne se présentent jamais comme elles étaient

imaginées, « de toute facon les médecins sont les mieux a méme de décider et on leur fait
confiance » (36).

Nous avons donc une société qui pense a la mort, mais qui a du mal a en parler. Fait
confirmé par le rapport de I'IGAS de janvier 2017, qui retrouve que «les personnes
concernées sont plus intéressées et plus enclines a discuter des conditions dans lesquelles
elles vont vivre le reste de leur vie, le mieux possible, plutét que de s’interroger sur les
conditions dans lesquelles elles vont mourir. Et elles éprouvent de la difficulté a prendre la
pleine mesure des dispositions qu’elles souhaitent éviter, notamment pour ce qui concerne les
interventions thérapeutiques et leurs impacts. (...) Tout se passerait comme si, en théorie, et
tant qu'on est bien portant, on préche un rapport lucide a la vérité, et que tout change, quand
la maladie survient. Certains malades semblent préférer cultiver un espoir méme illusoire
face a la vérité insupportable dans un déni d’une réalité inacceptable. Ce droit au déni doit
étre respecté et compris : « comprendre la force des affects et le fait que dans le face a face
avec sa propre disparition le poids des affects semblent souvent peser plus lourd que le poids

des raisons ». » (59)

Autre question sociétale est le lieu du déces. Ainsi, mourir a domicile est un vceu
largement répandu mais peu exaucé, de sorte que plus de la moiti¢ des déces se déroulent a
I’hopital, ou les services se transférent les patients afin de ne pas avoir a gérer la fin de vie
dans la plupart des cas. Il en résulte que les FDV sont (sur)médicalisées, et peuvent donc

paraitre déshumanisées, avec des patients inconscients, seuls dans leur chambre, avec des
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« fils » branchés partout, des sondes voire une aide respiratoire. Les améliorations techniques
de la médecine ont donc contribué a cette angoisse, non de la mort, mais de la FDV et de sa
qualité.

L’organisation de notre systéme de santé représente également une difficulté. En effet, il
reste scindé entre 1’hdpital et la ville, le curatif et le palliatif, avec des financements qui
suscitent une inégalité d’acceés aux soins palliatifs selon les régions. La liaison entre la
médecine de ville et I’hdpital n’est pas toujours optimale, notamment en raison de la lenteur
de transmission des informations (compte rendu d’hospitalisation ou de consultation par
exemple). La formation des étudiants en médecine et dans les secteurs paramédicaux en
matiere de FDV/soins palliatifs est trés faible, et peu reconnue.

Il semble donc important de rendre sa place a ’humain dans la FDV, et d’y impliquer
chacun d’entre nous. Et cela passe avant tout par le dialogue, afin de connaitre I’avis du
patient, ses volontés, et donc ses DA. Pour cela, certains patients pensent que la personne
devant donner ces informations ne doit pas étre impliquée dans sa prise en charge, méme s’il
faut une compétence vis-a-vis des dispositifs 1égaux et dans le domaine de la communication
(40).

Selon une étude de I’'IFOP d’octobre 2017, seuls 14% des interrogés ont écrit leurs DA, et
sur les 86% restants, 42% ignoraient leur existence, 16% ne souhaitent pas penser a leur FDV,
13% ne trouvent pas légitime de décider par avance de ce qui serait bon pour leur FDV, 8%
trouvent cela compliqué (61). Une étude de BVA Opinion de février 2018, réalisée aupres de
médecins généralistes et de Francais de plus de 50 ans, retrouve que 60% des Frangais et 85%
des médecins interrogés savent qu’il existe une loi sur la FDV, et qu’ils en ont eu
connaissance dans la plupart des cas par les médias. Mais seulement 19% des Frangais et 36%
des médecins savent définir précisément ce que sont les DA. En ce qui concerne le taux de
rédaction, il est de 11% pour la population générale et de seulement 4% pour les praticiens
(62).

Le taux de rédaction des DA est donc un peu plus €levé que celui retrouvé en 2009 par
I’INED. On peut se demander si la campagne d’information de début d’année 2017 n’a pas
joué un role dans cela. Si cela était le cas, alors ces résultats encourageants confirmeraient la

nécessité de poursuivre ces efforts.

IV) Pistes et recommandations pratiques

Au travers des résultats de notre étude et de la revue de la littérature, certaines pistes et

recommandations pratiques nous sont apparues intéressantes :

- Le dialogue étroit et confiant entre le médecin et les proches reste la meilleure facon
de guider la décision médicale si I’on veut que celle-ci soit au mieux adaptée a la
personne concernée (43) ;
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La discussion doit rester libre sur les sujets de FDV avec le patient, pour connaitre son
point de vue et apporter des éléments de réponse sur la complexité des décisions a
prendre (49) ;

Il faut des discussions répétées médecin-patient, associées a un support €crit, pour
favoriser la rédaction des DA. Au vu du caractére potentiellement déstabilisant des
informations données, la présence de la personne de confiance est recommandée lors
de ces discussions (40) ;

Aborder les DA autant que possible : avant une hospitalisation, lors de la survenue
d’une maladie ou d’un accident de la voie publique dans la famille, lors de cas de fin
de vie médiatisé, en cas de découverte de maladie grave ou neurologique chez le
patient ;

Si besoin, aborder la FDV par la personne de confiance ou le don d’organe, afin
d’amener ensuite le sujet sur les DA ;

Créer une consultation dédiée a la prévention, avec le temps nécessaire pour aborder
ce sujet, et ce de fagon répétée ;

Poursuivre les campagnes d’information du grand public, a travers les médias, des
affiches ou des flyers en salle d’attente, pourquoi pas a travers un courrier de la
sécurité sociale a ramener au médecin par la suite pour en discuter avec lui ;

Le médecin peut faire une attestation, en annexe des DA, constatant que le patient est
bien en état d’exprimer librement sa volonté et que toutes les informations appropriées
aux circonstances lui ont été délivrées, afin d’en confirmer la validité (63) ;

Former tous les soignants, pas seulement les médecins sur ce que sont les DA et
comment les rédiger ;

Mieux former les étudiants, avec une formation plus pratique, en réalisant des cas
cliniques dans des groupes de travail gérés par les soins palliatifs par exemple, et en
renforcant la formation a 1’éthique médicale. Permettre d’accéder plus facilement a
des stages au sein de services dédiés a la pratique palliative ou en Equipe Mobile de
Soins Palliatifs (64) ;

Harmoniser et valoriser 1’enseignement universitaire de 1’accompagnement et des
soins palliatifs, des grands principes ¢éthiques, des nouvelles notions et
recommandations (64) ;

Développer la FDV a domicile, a travers ’HAD par exemple, en augmentant le
personnel et le matériel disponible (pompes a morphine, médicaments hospitaliers
comme le midazolam) ainsi que les dispositifs tarifaires pour les temps de soins et de
coordination (65) ;

Augmenter le nombre de soignants et le financement pour les soins palliatifs (46) et
les EHPAD pour que les DA puissent étre respectées (12) ;

Valoriser (financierement ?) le médecin traitant afin de mieux 1’impliquer dans le
recueil des DA (48) ;
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Améliorer la communication entre la médecine de ville et la médecine hospitaliere,
notamment le temps d’attente des courriers, et noter dedans si les DA ont été évoquées
ou rédigées ;

Lutter contre I’isolement des médecins traitants avec la création ou le renforcement
des groupes de pairs, et travailler en équipe ;

Transmettre les informations, comme I’apparition de nouvelles lois, ou la création de
formulaires par ’HAS, non seulement aux médecins, mais également aux internes et
remplacants, a travers la faculté ou le conseil de I’ordre des médecins ;

S’aider du formulaire créé par ’HAS, qui a été reconnu comme bien écrit et utile par
des généralistes dans une étude récente (39) ;

Le médecin traitant doit autant que possible noter dans son dossier médical I’existence
de DA, et les coordonnées de la personne qui en est détentrice ;

Les médecins généralistes devraient écrire leurs propres DA, afin d’en percevoir les
difficultés, et pouvoir par la suite mieux les expliquer a leurs patients.
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CONCLUSION

La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des patients
en FDV renforce les DA en les rendant contraignantes pour le médecin, cherchant ainsi a
prioriser 1’avis du patient concernant sa FDV. Pour cela, les médecins traitants doivent
désormais informer leurs patients de ce que sont les DA, leur modalit¢ de rédaction et de
conservation.

Si pour la majorité¢ des médecins généralistes de notre étude, ce rdle leur appartient, il
n’est pas toujours aisé, notamment par manque de temps ou a cause des difficultés a aborder

le sujet de la FDV avec leurs patients.

Afin d’améliorer cela, des réponses existent, qui consistent a améliorer la formation des
médecins afin qu’ils soient plus a I’aise dans leurs explications, mais aussi informer le grand

public, afin de pouvoir amener une discussion sur le sujet entre le patient et le praticien.

Bien sir, changer les pratiques et les mceurs va prendre du temps, et demande des efforts
de la part de tous. Mais nous terminerons notre travail en indiquant seulement, que suite a
notre entretien, une des médecins nous a recontacté afin de nous annoncer qu’elle avait pu,
grace a notre intervention, aborder les DA avec plusieurs de ses patients, conduisant a leur

rédaction. Plutot encourageant, non ?
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RESUME DE LA THESE :

Introduction : les directives anticipées (DA) viennent d’étre modifiées par la loi Claeys-
Leonetti de 2016, les rendant contraignantes sauf dans quelques cas particuliers. Cette loi
place également les médecins généralistes en avant, puisque c’est a eux d’informer leurs
patients de ce que sont les DA et comment les rédiger. Il nous a donc paru intéressant
d’évaluer leur perception et les difficultés qu’ils pressentent dans la mise en place de ces
nouvelles DA. Méthode : nous avons réalisé une étude qualitative auprés de quinze médecins
généralistes, au travers d’entretiens semi-dirigés. L’objectif ¢était d’évaluer leurs
connaissances sur les DA et leur cadre réglementaire, puis d’échanger avec eux sur leur
pratique, leur ressenti, les difficultés rencontrées, leur propre réticence a aborder le sujet.
Résultats : sur les quinze médecins, seuls neuf connaissaient la définition des DA, et seuls
cingq en avaient recueilli aupres de leurs patients. Pour la majorité d’entre eux, le médecin
traitant est un bon interlocuteur pour aborder les DA avec le patient, mais le manque de temps
et de formation, ainsi que les tabous sur le sujet de la mort venant des deux parties restent des
freins majeurs a leur évocation et donc a leur rédaction. Discussion : les DA, évolution
sociétale permettant de redonner la parole au patient, souffrent encore d’un manque
d’information auprés du grand public. Méme si des difficultés persistent, des pistes existent

afin de permettre a la société de s’approprier cet outil de communication.
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