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1. INTRODUCTION

Les patients deviennent de plus en plus acteurs de leur santé. Que ce soit face aux soins
curatifs, ou lors de leur fin de vie, beaucoup demandent a étre impliqués dans chaque étape
de leur prise en charge (1) . Les malades souhaitent connaitre leur pathologie, comprendre
comment bien I’aborder, et comment limiter son impact. On peut imaginer que cette
implication permette parfois une meilleure adhésion aux protocoles de soins proposes,
quand ceux-ci sont acceptés par les patients (2). Les patients en bonne santé souhaitent
également pouvoir s’assurer que leur point de vue sera bien pris en compte en cas de
survenue d’une situation critique (3).

La législation évolue depuis 2002, visant a améliorer la prise en compte des souhaits des
patients n’étant plus en capacité d’exprimer leur volonté. A coté de la désignation d’une
personne de confiance permise par la loi dite Kouchner du 04 mars 2002 (4), la rédaction
de directives anticipées apporte une réponse a la volonté de ne pas subir sa fin de vie. La
loi dite Léonetti du 22 avril 2005 (5) instaure la possibilité de rédiger ses directives
anticipées, loi renforcée par la loi dite Clays-Léonetti du 02 février 2016 (6). Ces
dispositions sont appuyées par I’ordre des médecins (7), et de nombreuses sociétés

médicales francaises (8) (9).

Nous avons dans ce travail, choisi de recueillir le point de vue des médecins généralistes

concernant les directives anticipées.

Les objectifs de cette étude sont :

- D’évaluer I’état actuel des connaissances des medecins géneralistes au sujet des directives
anticipées, et de la nouvelle loi dite loi Clays-Léonetti du 02 février 2016 (6),

- De connaitre I’expérience des médecins généralistes au sujet des directives anticipées,

- De déterminer quel role pensent avoir les médecins généralistes dans la rédaction des

directives anticipées,
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- De rechercher quels sont les freins évoqués pouvant compromettre ou compliquer la
rédaction et I’application des directives anticipées,
- De proposer des solutions en vue de favoriser I’expression de ce droit récent,

- De comprendre comment optimiser leur contenu pour une meilleure applicabilité.
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2. ETAT DES LIEUX

2.1 Législation actuelle

Par souci de clarté, il n’a pas été mentionné les éléements concernant les directives anticipées

n’étant plus en vigueur actuellement.

Selon les dispositions en vigueur, les directives anticipees sont :

Suite a loi Léonetti du 22 avril 2005 (5) :

- Réalisables par toute personne majeure, en prévision d’une situation ou elle serait hors

d’état d’exprimer sa volonte.

- L’expression des souhaits relatifs a la fin de vie, concernant les conditions de la limitation
ou de I’arrét des traitements.

- Modifiables et révocables a tout moment.

- Conservées pour étre accessibles au médecin susceptible de les mettre en ceuvre : (dossier
médical du médecin traitant, de I’hopital).

- Conserveées au domicile, par la personne de confiance et/ou par un proche, si le patient le

souhaite.

Suite au décret du 06 février 2006 (10) complétant la loi Léonetti de 2005:

- Rédigeées, datées, signées et contiennent : nom, prénom, date et lieu de naissance.

- Si le patient le demande, accompagnées d’une attestation faite par le médecin, constatant
que ce dernier est en état d'exprimer librement sa volonté et qu'il a été correctement informé.
- Si le patient est capable de les énoncer, mais pas de les écrire, reconnues par deux témoins,

dont la personne de confiance, comme étant I’expression de sa volonteé libre et éclairée.
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Suite a la loi Clays-Léonetti du 02 février 2016 (6):

- Rédigées selon un modéle unique.

- Valables sans limite de temps.

- S’imposent au médecin, sauf urgence vitale (le temps de I’évaluation de la situation), et
sauf si elles apparaissent inappropriées ou non conformes a la situation médicale (décision
qui nécessite une concertation collégiale motivée).

- Le document ou peut étre inscrit le droit a une sédation terminale et donc de la demander
ou de la refuser.

- Rédigées, par une personne majeure sous tutelle, a condition d’avoir obtenu I’autorisation

du juge ou du conseil de famille s'il a été constitué.

Suite au décret du 03 ao(t 2016 (11) complétant la loi Clays-Léonetti de 2016:

- Rédigées selon un modeéle élaboré et proposé par I’HAS

- Conserveées dans le dossier de I’établissement médico-social dans lequel vit le patient.
- Déposees au sein d’un dossier médical partagé si le patient le souhaite, sinon il pourra 'y
renseigner leur existence et leur lieu de conservation. Avant d’initier une procédure de

poursuite ou limitation de soins, le dossier médical partagé devra étre consulté.

2.2 Implication des societés médicales

Une conférence de consensus nationale multidisciplinaire sur I’accompagnement de la fin
de vie, organisée par la Société Francaise d'Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP)
en 2004 les évoquait deja (12): « Bien que dépourvues de valeur juridique, ces directives
anticipées doivent étre considérées comme des données indicatives qui peuvent contribuer
aux prises de décisions médicales » et recommandait « Une réflexion est nécessaire a

propos des directives anticipées rédigees par la personne malade ».
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En vue de la rédaction de la loi Léonetti de 2005 et de la Loi Clays-Léonetti de 2016 les
représentants des sociétés médicales ont été auditionnés au sujet des directives
anticipées (13) on peut en retenir ces citations: le professeur Lemaire alors secrétaire de la
Commission d’Ethique de la Société de Réanimation de Langue Francaise (SRLF) jugeait
cette évolution « utile et importante ». Le professeur Emmanuel Hirsch, Directeur de
I’Espace éthique de I’ Assistance Publique-Hopitaux de Paris précisait : « Tout ce qui est de
I’ordre de I’anticipation et de la prise en compte d’une formulation d’un choix doit étre

respecte ».

Les différentes sociétés médicales se sont par la suite positionnées en faveur de la
promotion de cette nouvelle loi :

Le Conseil National de I’Ordre des Médecins (CNOM) a modifié le code de déontologie
médicale y incluant un sous chapitre 37-1 relatif aux directives anticipées dont la derniére
mise a jour date d’ao(t 2016 (14). Le CNOM fait régulierement la promotion de ce

dispositif comme dans son bulletin d’information de novembre-decembre 2016 (7).
La commission d’éthique de la SRLF (15) (16), la Société Francaise d’anesthésie et de

réanimation (SFAR) (8) (17) (18), La SFAP (9), ont toutes publié des articles ou des notes

explicatives ainsi que des liens faisant la promotion des directives anticipées.

23



3. MATERIEL ET METHODES

3.1 Etapes du projet

Nous avons commencé a élaborer ce projet de recherche en juin 2014,

Lorsque nous avons commencé notre travail en 2014 la loi sur la fin de vie en vigueur était
la loi Leonetti de 2005. Dans les deux années qui ont suivi une nouvelle loi sur la fin de vie
a été rédigee.

Nous avons tout d’abord étudié le rapport Sicard (19), le rapport Clays-Léonetti (20), puis
suivi la publication des comptes rendus des travaux de I’Assemblée Nationale (21), du
Sénat (22) puis de la commission mixte paritaire Assemblée Nationale - Sénat (23)
concernant ce texte. Cela nous a permis de préparer ce travail au vu des différentes

adaptations possibles de la loi initiale.

Nous avons attendu la publication de la loi le 02 février 2016 (6) avant de commencer les

premiers entretiens.

3.2Type d’étude

Il s’agit d’une étude qualitative analysant des entretiens semi-dirigés réalisés aupres de

médecins généralistes installés en Lorraine.

Nous avons souhaité comprendre le ressenti des médecins généralistes interrogés face aux

directives anticipées. Pour évaluer cela, le modéle d’étude qualitative était le plus approprié.
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Ce modele nous a permis de privilégier la retranscription des données fortes de I’entretien

par rapport aux données chiffrees.

Les questions posees étaient des questions ouvertes, cependant les questions concernant les

caractéristiques de la population étudiée étaient des questions fermées.

Nous avons interrogé des médecins jusqu’a saturation des informations, ¢’est a dire jusqu’a
redondance des réponses pour tout nouvel interrogatoire. La saturation était considérée

validée lorsque deux interrogatoires successifs n’apportaient pas de nouvel élément.

L’effectif minimum estimé était de 30 médecins. Il a été prévu des le départ qu’il serait

réévalué en fonction de la survenue ou non d’une saturation des données.

3.3 Choix de la population étudiée

Nous avons choisi les médecins généralistes de la région Lorraine a interroger, par tirage

au sort.

Nous souhaitions obtenir un taux de réponse compris entre 30% et 50% et avons alors
envisagé un panel de cent médecins généralistes, tout en nous réservant la possibilité de

réitérer le tirage au sort si le taux de réponse s’avérait inférieur a nos attentes.

Afin d’obtenir un tirage au sort lié au hasard, la procédure suivante a été mise en ceuvre :
- Les médecins généralistes de Lorraine ont été recensés a I’aide du site
« Www.pagesjaunes.fr » avec les critéres de recherche suivants :

- case « Qui, Quoi » : médecins généralistes

- case « Ou » : Lorraine
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- Dans I’onglet activiteé, il a ensuite été coché la proposition : médecins généralistes.
- Le site numérote les résultats obtenus.
- Nous avons utilisé le site « www.random.org » afin d’obtenir un résultat aléatoire avec
des bornes situées entre 1 et le nombre total de médecins obtenu. L’opération a été répétée

jusqu’a obtenir 100 nombres différents.

Nous avons contacté les médecins dans I’ordre du tirage au sort.

3.4 Guide d’entretien

Un guide d’entretien a été élaboré a partir des questions suivantes :

4 Savez-vous en quoi consistent les directives anticipées ?

¢ Avez-vous entendu parler de la loi du 02 février 2016 (dite loi Clays-Leonetti), savez-
vous ce qu’elle modifie ?

¢ Des patients vous ont-ils déja confié leurs directives anticipées ou leurs souhaits de
fin de vie ? Dans quel contexte ?

¢ Quel est le réle du médecin généraliste selon vous, dans la rédaction et la mise en
place de directives anticipées ?

¢ Comment vous organiseriez-vous, face a une demande de rédaction de directives
anticipées ?

¢ Quels sont les freins a leur mise en ceuvre selon vous ?

L’entretien étant de type semi-directif, avec des questions ouvertes, le cadre des questions
reste souple, afin de favoriser un échange plus riche, et d’optimiser I’expression
personnelle. Il était admis la possibilité de ne pas reposer une question déja soulevee, de
modifier une question a laquelle il avait déja été partiellement répondu, ou d’inverser

I’ordre des questions afin de rester sur un sujet déja évoqué par le médecin interroge.
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Il a aussi été jugé intéressant d’introduire quelques données épidémiologiques afin de
pouvoir décrire la population de médecins interrogés, en leur soumettant en plus quelques
questions fermees :

. Intervenez-vous en EHPAD ?

»  Avez-vous d’autres activités que la médecine générale ambulatoire ?

. Exercez-vous en cabinet de groupe ?

. Depuis combien d’années étes-vous installé ?

. Exercez-vous en milieu rural, urbain ou semi-rural ?

3.5 Recueil et transcription des données

Lors d’une premiere prise de contact téléphonique, il a été proposé aux médecins, de les
rappeler a la fin de leur consultation en cours ou a I’heure de leur choix. Le but étant de ne
pas les déranger longtemps en pleine consultation (si absence de standard téléphonique) et
surtout que les médecins interrogés puissent s’exprimer plus librement, sans patient devant

eux.

Les médecins interrogés ont été contactés par téléphone, le haut parleur était activé et, avec

leur accord, un dictaphone numérique permettait d’enregistrer la conversation.

Les dialogues ont été ensuite retranscrits intégralement dans le logiciel Microsoft Word®

afin d’étre analysés.
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3.6 Méthode d’analyse des données

Le logiciel NVIVO 11® a permis d’exploiter les données qualitatives :

Il a permis de réaliser une analyse thématique :

Nous avons pu isoler des extraits d’entretiens pour les classer par themes et sous-themes.
Nous avons pu faire des connexions entre les themes étudiés et dégager de nouveaux sous-
themes.

Il a également permis de faire ressortir les termes les plus utilisés et d’extraire les propos

qui S’y rapportent.
Chaque éléement de réponse a ensuite été intégré a un tableur réalisé gréce au logiciel

Microsoft Excel®, permettant ainsi d’effectuer les calculs et les tableaux s’intéressant aux

données numériques.
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4. RESULTATS

4.1 Echantillon

Le tirage au sort de la population étudiée a eu lieu en decembre 2015.

La recherche sur le site internet « lespagesjaunes.fr » a retrouvé 2184 médecins généralistes
en Lorraine qui ont été numérotés par le site de 1 a 2184.

Cent médecins ont été tirés au sort et appelés dans I’ordre de tirage au sort.

Sur les cent médecins appelés, trente ont accepté de répondre au questionnaire.

Les entretiens téléphoniques se sont déroulés de Février a Novembre 2016.
Quatre médecins ont été interrogés en Février 2016. Vingt-cing médecins ont été interrogés

entre fin aolt et début septembre 2016 et un médecin a été interrogé en novembre 2016.

La durée des entretiens a varié de 7 a 19 minutes, la moyenne a été 11,1 minutes (écart type

3,4 minutes) et la médiane a été de 10,1 minutes.

4.2 Survenue de la saturation des données

La saturation des données a été obtenue apres I’interrogatoire du vingt-septieme médecin.
Suivant le protocole que nous avions choisi, nous souhaitions valider cette saturation par
un nouvel entretien. Le vingt-huitieme entretien n’ayant pas apporté de nouvelle

information, cela a confirmé que nous avions obtenu une saturation des données.

L’effectif minimal envisageé initialement dans le synopsis accepté par le Département de
Médecine Génerale de Nancy (annexe 1) était de 30 médecins. Afin de respecter cet
effectif nous avons interrogé deux médecins supplémentaires. Aucune information
nouvelle n’est ressortie de ces deux derniers entretiens. Cela a confirmé une nouvelle fois

que nous avions obtenu la saturation des données.
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4.3 Caractéristiques de la population étudiée

Parmi les trente médecins interrogés :

- Sept étaient des femmes (33%) et 23 étaient des hommes (77%).

- Treize (43%) exercaient une activité de groupe.

- Vingt-six (87%) intervenaient en EHPAD en tant que médecin traitant.

- Quatre (13%) ont déclaré avoir conjointement une autre activité que la médecine générale :
trois médecins intervenaient dans un hopital local, dont un dans son conseil
d’administration, et un médecin exercait également la méedecine légale.

- Dix-huit (60%) ont déclaré avoir une activité urbaine, neuf (30%) une activité semi-
urbaine et trois (10%) une activité rurale.

Le nombre d’années depuis leur installation était en moyenne de 22,4 ans (écart type =
10,4) pour une médiane a 23 ans.

Installation depuis (années) 22,4+10,4

Femme 7/30 (33%)
Homme 23/30 (77%)
Cabinet de groupe 13/30 (43%)
Visites en EHPAD* 26/30 (87%)
Activiteé hospitaliére 4/30 (13%)

Mode d’installation :

Urbain 18/30 (60%)
Semi- rural 9/30 (30%)
rural 3/30 (10%)

* Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes

Tableau 1 : Caractéristiques de la population étudiée
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4.4 Connaissance des médecins au sujet des directives anticipées

4.4.1 Connaissance du principe directives anticipées

Vingt-trois médecins sur trente (77%) ont déclaré savoir en quoi consistent les directives
anticipées.

Parmi ces vingt-trois médecins :

- douze ont juste répondu OUI,

- onze ont complété leur réponse par : « vaguement » ou un terme équivalent.

Sept médecins (23%) ont déclaré ne pas savoir en quoi cela consiste mais parmi ceux-ci,
cing médecins ont déclaré au fil des questions en avoir une idée ou en avoir déja entendu

parler et ont décrit spontanément un élément en rapport avec les directives anticipées.

Deux medecins (7%) ont declaré tout au long de I’entretien, ne jamais en avoir entendu

parler.

Vingt-trois médecins (77%) ont pu décrire spontanément au moins un élément precis se
rapportant aux directives anticipées.

= QUlI = QUI, vaguement NON (mais citent au moins un élément) NON

Figure 1 : connaissance des directives anticipées
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4.4.2 Connaissance de la loi du 02 février 2016 (loi Clays-Léonetti)

Dix médecins, sur les trente (33%) avaient connaissance de I’existence d’une nouvelle
loi sur la fin de vie de 2016.

Huit médecins (26%) en avaient juste entendu parler : la réponse la plus fréquente a cette
question a été : « J’en ai entendu parler un petit peu, mais je n’ai pas creuse la question ».
Deux (7%) pouvaient citer au moins un élément apporté par cette nouvelle loi, dont un
médecin intervenant dans un hopital local et un médecin sollicitant reguliérement un réseau

de soins palliatifs pour la prise en charge de certains patients et pour des formations.

Aucun des quatre premiers médecins, interroges en février 2016 n’avait entendu parler de

cette loi, y compris un médecin intervenant dans un hépital local.

Parmi les trois médecins intervenant en milieu hospitalier, deux avaient entendu parler de

la nouvelle loi et un pouvait en citer des éléments.

Parmi les vingt cing médecins interrogés fin aout a début septembre 2016, neuf médecins

(36%) avaient entendu parler de cette nouvelle loi.

y.
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® |3 connaissent et peuvent citer au moins un élément
en ont juste entendu parler

n'en ont pas entendu parler

Figure 2 : connaissance de la loi Clays-Leonetti
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4.4.3 Description des directives anticipees

Quinze médecins sur trente (50%) ont évoqué un lien avec la fin de vie : « prévoir sa fin de
vie ».

Quatorze médecins (47%) ont precise que le patient y exprime ses volontés : « La personne
explique ce qu’elle souhaite ».

Douze médecins (40%) ont mentionné qu’il s’agit d’un document écrit « ¢’est un document
qu’il va telécharger ou qu’il imprime »

Dix médecins (33%) ont expliqué que les directives anticipées permettent de formaliser le
refus de I’obstination déraisonnable « les patients donnent leurs envies sur leur fin de vie,
surtout sur I’acharnement thérapeutique ».

Cing médecins (17%) ont parlé de lien avec les décisions de prise en charge en soins
palliatifs « On demande a la personne, si ¢a se passe mal, ce qu’elle veut qu’on fasse ? Est-
ce qu’on la met en soins palliatifs ? »

Quelques médecins ont aussi précise :

- I’intérét d’une personne de confiance pour aider a la réflexion et a la rédaction des
directives anticipées : « Je I’orienterai vers un proche a lui, une personne de confiance ».
- que le patient devait avoir de bonnes capacités mentales pour rédiger ses directives
anticipées : « qui les signe ? les patients qui sont encore habilités a le faire ».

- le fait qu’elles soient révocables : « le patient peut les remettre en cause a n’importe quel
moment ».

Deux médecins ont cité ces deux éléments de la nouvelle loi : « Il n’y a plus le délai des 3
ans [...] On ne peut pas refuser (de s’y conformer) ». L’un a ajouté qu’elles pouvaient étre :
« des directives sur la sédation terminale », nouveau droit établi par un autre article de cette
méme loi. Le second a évoqué une forme possible du dossier médical partagé : « D’autant
plus que maintenant d’apres la loi, la carte vitale est sensée préciser I’existence ou non de

directives anticipées. »
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Certains éléments n’ont pas été cités, par exemple : aucun médecin n’a précisé que les
directives anticipées ont vocation a étre utilisées au cas ou le patient est hors d’état

d’exprimer sa volonté.

En Moyenne, les meédecins interrogés pouvaient citer 2,4 éléments se rapportant
directement aux directives anticipées (le nombre d’éléments cités variait de 0 a 9).

La médiane se situait a 2 citations.

Les médecins ont évoqué des éléments qui ne font pas partie des directives anticipées :
Deux médecins pensent que la désignation de la personne de confiance, fait partie des
directives anticipées : « Pour les patients qui vont rentrer a I’hdpital, pour voir s’ils ont
donné le nom de quelqu’un ».

Quatre médecins se sont demandé si les directives anticipées pouvaient prendre en compte
les dons d’organes : « Prennent-elles en compte les directives concernant le don d’organes

ou les greffes ? »

Lien avec la fin de vie 15/30 (50%)
Expression de ses volontés 14/30 (47%)
Document écrit 12/30 (40%)
Formalise le refus d’obstination déraisonnable 10/30 (33%)
Concerne les situations de prise en charge palliative 530 (17%)

Autres eléments cités :
- Intérét d’une personne de confiance pour aider le patient
- Intérét d’avoir des capacités cognitives préservées
- Les directives anticipées sont révocables a tout moment.
- Valables sans limite de temps

- On ne peut pas refuser de s’y conformer

Tableau 2 : Descriptions des directives anticipées par les médecins généralistes
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4.5 Confrontation aux directives anticipéees

4.5.1 Confrontation aux directives anticipées écrites

Seize médecins sur trente (53%) ont déja été confrontés a des directives anticipées écrites.
Neufs (30%) y ont été confrontés a plusieurs reprises.

Sept médecins (23%) n’y ont été confrontés qu’une seule fois.

Treize médecins (43%) y ont été confrontés au cabinet « J’ai des patients qui m’ont remis

des mots écrits. Dans les dossiers, j’ai des mots écrits oui, bien sdr »

Cing médecins (17%) y ont été confrontés en dehors du cabinet.

Parmi ces cing médecins, trois n’y ont été confrontés qu’en dehors du cabinet : « j’y ai été
confronté il n’y a pas longtemps, pour une hospitalisation a domicile, pour une patiente en
soins palliatifs » ; « au cabinet, je n’en ai pas, et a I’hopital ou j’interviens, c’est dans le

dossier des patients ».

Parmi les seize médecins qui y ont déja été confrontés, quatorze ont évoqué le contexte
dans lequel les directives avaient pu étre abordées (chaque médecin ayant évoqué un a trois
contextes différents) :

- six médecins sur quatorze (43%), ont évoque des patients ageés. : « il s’agissait de patients
de plus de 75 ans »

- Cing médecins (36%) ont évoqué le cas de patients en bonne santé. : « Il s’agissait de
patients en bonne santé ».

- Quatre medecins (29%) ont parlé de patients présentant des pathologies déja évoluées
pouvant évoluer vers une fin de vie : « il s‘agit de patients cancéreux et qui voulaient anticiper
par rapport a la fin de vie ».

- Trois médecins (21%) ont expliqué qu’une demande avait fait suite au déces d’un proche,

situation difficile qu’ils souhaitaient différente pour eux-mémes : « Patiente dont le mari a
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eu une fin de vie un peu compliquée [...] pour m’indiquer qu’elle ne souhaitait absolument
aucune manceuvre de réanimation ni de prolongation, si elle se trouvait dans une situation
comparable ».

- Trois médecins (21%) ont expliqué que la rédaction avait été réalisée par des patients
seuls, sans famille ou en rupture avec leur famille : « Elle était en proces avec des personnes

de sa famille ».

4.5.2 Confrontation a des souhaits de fin de vie a I’oral

Dix-neuf médecins sur trente (63%) ont déja eu en consultation, un patient leur exprimant
ses souhaits de fin de vie :« certains patients m’ont donné des instructions, ou m’ont fait

comprendre oralement quels étaient leurs souhaits ».

Parmi ces médecins, neuf sur dix-neuf ont évoqué le contexte dans lequel les souhaits
avaient pu étre abordés :

- Cing médecins ont parlé de souhaits de fin de vie avec des patients sans pathologie grave
évolutive. Pour quatre d’entre eux, il s’agissait de patients agés. « C’était surtout des
patients agés, mais pas toujours en mauvaise santé ».

- Quatre médecins ont plutét parlé de cela avec des patients atteints de pathologie évolutive.
Pour trois d’entre eux, ces patients etaient déja a un stade proche de la fin de vie : « plutot

concernant des patients en fin de vie ».
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45.3 Confrontation a I’écrit et/ou a I’oral

Treize médecins sur trente (43%) ont été confrontés a la fois a des directives anticipées

écrites et a des souhaits de fin de vie exprimés oralement, par d’autres patients.

Deux médecins (7%) n’ont été confrontés qu’a des directives anticipées écrites : « j’ai
découvert cela lors de la derniere entrée en maison de retraite d’une patiente que je suis,
I’équipe de la maison de retraite m’a remis le papier avec les directives anticipées ». Il

répond aussi plus tard qu’aucun patient n’a évoqué le sujet oralement.

Sept médecins (23%) n’ont été confrontés aux souhaits de fin de vie que de maniere orale :

« Des patients m’en ont déja parlé, mais encore aucun ne m’en a confié ».

Huit médecins (27%) n’ont été confrontés ni a des directives anticipées écrites, ni a des
souhaits de fin de vie exprimes oralement : « Je ne me suis pas retrouve confronté a cela

pour I’instant, en dehors de mes proches ».

= 3l'écrit+al'oral m=al'écrit al'oral ni al'écrit nial'oral

Figure 3 : confrontation a des souhaits de fin de vie
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4.6 Role ressenti du medecin généraliste

Vingt-six médecins sur trente (87%) considérent que le médecin généraliste a un role a
jouer dans la mise en place des directives anticipées : « Oui, sinon qui va le faire ? ».
Quatre médecins (13%) consideérent que le médecin généraliste n’a pas de réle a jouer.
Pour deux d’entre eux, le patient n’aurait pas besoin de I’aide du médecin pour les établir :
« Je n’ai pas de r6le dans des choix du patient, a partir du moment ou ce sont des directives
personnelles, moi je n’ai pas ay intervenir »

Tous deux indiquent plus tard qu’ils ne sont pas opposés a recevoir un document déja rédigé
par leurs patients : « il les rédige, moi je les recois. »

Les deux autres impliqueraient plutdt I’hépital : « 1a ce n’est plus de mon ressort, c’est du

ressort hospitalier ».

Vingt-six médecins ont exprimé leur avis sur le sujet suivant : le médecin généraliste doit-
il avoir un réle direct dans la rédaction des directives anticipées en elles-mémes ?

Parmi eux, treize médecins (50%) pensent que oui : « les patients savent bien ce qu’ils
veulent et ce qu’ils souhaitent y mettre, mais je peux les y aider ».

L’autre moitié pense que non : « Je n’ai pas spécialement la compétence de le faire ».

Les médecins affirmant avoir un réle pensent tous que le réle du médecin traitant est :

- d’en discuter avec le « On discute de ce qu’on peut y mettre »,

- ou de leur délivrer des explications « (Notre role) C’est de conseiller, d’expliquer un peu

ce que c’est ».

Quinze médecins sur les trente (50%) expriment qu'il est du r6le du médecin traitant de
recueillir les directives anticipées « Le role c’est déja de recevoir les directives anticipées,

si c’est nous qui en sommes destinataires ».

Huit médecins (27%) ont expliqué que le médecin généraliste pouvait avoir un réle au

moment d’appliquer les directives anticipées :
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- Pour accompagner le patient : « j’ai compris que le médecin [...] était aussi la pour
accompagner et il pouvait accompagner les gens dans un chemin vers la fin de vie ».

- Pour les appliguer : « le médecin peut s’en servir pour agir en fonction »,

- et notamment en cas de fin de vie a domicile : « La part du médecin généraliste me parait

importante si cela se passe au domicile ».

Quelques médecins ont exprimé que leur réle était de :

- S’adapter au patient dans la discussion au sujet des directives anticipées ou dans la
rédaction des directives anticipées : « Je vais étre différent pour chaque patient, et donc, en
fonction de la personne que j’ai en face de moi, je peux intervenir difféeremment ».

- faire le lien avec les autres spécialités ou la structure dans laquelle le patient est accueilli :
« avoir une idée claire de ce qu’il faudra faire ou pas, pour moi, le principal c’est de savoir,
et si je le sais c’est de le faire savoir, essentiellement a I’équipe soignante ».

- faire le lien avec la famille au moment de leur rédaction, ou de leur application :
« accompagner le patient et puis les familles »

- connaitre son patient et, si besoin, exprimer ce qu’il aurait voulu, en situation de fin de
vie : « on connait un peu notre patient, on est en avant pour savoir les volontés du patient ».
- rassurer le patient et de dédramatiser : « c’est toute cette remise en perspective de
I’ensemble des choses qui accompagnent la fin de vie, et pas simplement des directives qui

peut rassurer les gens. »
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Le médecin généraliste a un rle a jouer :
Oul 26/30 (87%)
NON 4/30 (13%)

Le medecin genéraliste a un rdle direct lors de la
rédaction des directives anticipées (26 exprimés) :
Ooul 13/26 (50%)
NON 13/26 (50%)

Réle exprimé par les médecins :

Donner des explications, en discuter 26/30 (87%)
Recueil des directives anticipées 15/30 (50%)
Réle au moment de les appliquer 8/30 (27%)

S’adapter au patient
Faire le lien avec les spécialistes et les hospitaliers
Faire le lien avec la famille

Rassurer, dédramatiser

Tableau 3 : Role ressenti du médecin généraliste.

4.7 Qui doit aborder le sujet des directives anticipées ?

Rappelons trois éléments que nous venons d’évoquer :

Quatre médecins sur trente disent ne pas avoir de role a jouer, parmi eux :

- deux expliguent que le cabinet ne leur parait pas étre le lieu pour en parler, mais que cela
peut étre proposé en milieu hospitalier,

- les deux autres ne sont simplement pas opposés a ce que les patients leur remettent un

papier concernant leurs directives anticipées.
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Tous les autres, soit vingt-six médecins pensent que le sujet peut étre abordé au cabinet de

médecine générale par les patients.

La plupart des médecins pensent donc que la demande peut venir du patient : « ils me
disent : j’ai entendu qu’on pouvait donner ses prérogatives sur notre éventuelle fin de vie,
comment faire ? »

Vingt-et-un médecins précisent s’ils aborderaient eux-mémes ce sujet avec leurs patients
ounon :

- Treize médecins sur vingt-et-un (62%) précisent qu’ils ne lanceraient pas eux-mémes la
discussion a ce sujet « il faut qu’il exprime lui-méme son souhait, je ne pense pas que ¢a
soit a moi d’aborder le sujet. »

- Huit médecins sur vingt-et-un (38%) pensent a contrario que la discussion peut venir du
médecin généraliste. « Maintenant j’anticipe, je demande aux gens s’ils pensent a faire des

directives anticipées »

4.8 Organisation envisagee par les médecins generalistes

Huit médecins sur trente (27%) expriment qu’ils iraient d’abord se renseigner : six
médecins feraient des recherches sur internet, trois médecins parlent de se faire aider par
un médecin hospitalier (un medecin ayant exprimé les deux éléments) : « Je téléphonerai
en réanimation ou en chirurgie locale, pour savoir s’il y a quelqu’un qui s’occupe de cela
et qui peut éventuellement donner des choses. J’irai peut-étre sur internet, pour savoir s’il

y a des modeles ».

Vingt-cing médecins ont indiqué sous quelle forme ils prévoyaient de proposer la rédaction
de directives anticipées, parmi eux :

- Onze médecins (44%) pensent chercher un formulaire adapté. Quatre médecins ont
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connaissance du formulaire de I’HAS et pensent I’utiliser « je crois qu’il y a un formulaire
qui est tout fait sur le site de I’'HAS ».

- Onze autres (44%) pensent proposer au patient de le rédiger sur papier libre. « Ma
premiére idée, serait de le faire faire sur papier libre ».

- Les trois derniers (12%) pensent utiliser soit un formulaire, soit un papier libre, selon la

situation.

Sur les trente médecins interrogés, vingt-quatre (80%) ont précisé qu’ils conserveraient un
exemplaire des directives anticipées dans le dossier du patient. « J’en mets un exemplaire
dans le dossier du patient, et un autre qui est remis au patient qui peut le laisser a un
proche. »

A contrario deux d’entre eux (7%) ne jugent pas utile de le conserver dans le dossier : « cela
nous fait du stockage, ce n’est pas notre boulot, on n’est pas notaire ».

Quatre médecins ne précisent pas s’ils comptent conserver un exemplaire.

Onze médecins (37%) ont précisé qu’ils conseilleraient au patient d’en remettre un

exemplaire a la personne de confiance ou a la famille.

Dix médecins (33%) ont précisé qu’ils laisseraient un exemplaire au patient. Un médecin
rajoute « je lui dirai de conserver un formulaire et de le coller avec sa carte vitale, comme

ca il est sOr de I’avoir en allant & I’hdpital ».

Trois médecins ne conseilleraient pas d’en remettre un exemplaire a la personne de
confiance et deux d’entre eux n’en remettraient pas au patient lui-méme : « si un entourage

qui tombe dessus, on fait quoi ? »

Quatre médecins se demandent s’il ne faudrait pas conserver un double chez le notaire ou
chez un avocat « Je ne sais pas trop, mais je pense que c’est quelque chose qui tient d’un

coté juridique. Il faut avoir un papier écrit et signé dans un cabinet d’avocat ».
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4.9 Freins

Dix médecins sur trente (33%) ont d’abord déclaré qu’ils ne voyaient aucun frein.

Apreés réflexion, seuls trois n’en ont cité aucun : « 11 n’y en a pas » (de freins).

Dix médecins (33%) pensent que la famille peut constituer un frein : « Ce qui peut toujours

générer des problemes, c’est la famille ».

Mais a contrario, sept (23%) considérent que la rédaction des directives anticipées peut
aussi constituer une aide pour aborder la famille dans une situation de fin de vie « Par

rapport a la famille, c’est plus facile quand il y a des directives anticipées ».

Dix médecins (33%) évoquent une difficulté a parler du sujet avec leur patient :

- Six pensent qu’il peut y avoir une réticence du patient a parler de ce sujet. « Il y en a qui
ne veulent pas qu’on en parle, méme si c’est dans un futur proche ».

- Quatre pensent qu’il peut étre délicat pour eux de parler de ce sujet avec un patient : « Je
me vois mal personnellement dire : mon petit vieux, que veux-tu faire si ¢a ne va pas bien ?

veux-tu que I’on abrege tes souffrances ? ».

Six médecins (20%) ont déclaré que le manque de temps pouvait constituer un frein : « Le
manque de temps. En genéral, mes patients viennent avec trois ou quatre motifs de

consultation, c’est donc trés difficile de rajouter encore cela dedans ».

Les autres freins cités ont été :

- Discussion qui peut étre anxiogene pour le patient. « S’il ne me demande rien, je ne vais
pas entrainer une anxiété, une crainte disproportionnée a ce sujet ».

- Difficultés de compréhension ou des troubles mnésiques du patient. « Les gens qui I’ont
fait [...] avaient toutes leurs capacités, sinon je peux penser que ¢a peut étre un frein ».

- Intérét des directives anticipées limité, par la non connaissance du fait qu’un patient est
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hospitalisé : « quand le patient est hospitalisé dans mon dos, je ne le saurai peut-étre pas
[...] le role qu’on pourrait avoir en disant : attention, n’oubliez pas ces directives
anticipées, dans certains cas, on risque de ne pas pouvoir le mener jusqu’au bout et c’est
bien dommage ».

- Manque de connaissance ou manque de formation au sujet des directives anticipées
constitue un frein pour en parler : « Si on ne connait pas, on ne peut pas trop en discuter » ;
« je n’ai jamais eu de formation, je n’ai jamais eu de choses officielles, je n’ai jamais eu la
parole qui m’a été portée ».

- Patients encore non habitués aux directives anticipées : « Ce n’est encore pas passé dans
les meeurs des personnes ».

- Avis du patient peut potentiellement différent entre le moment de rédiger ses directives
anticipées, et le moment ou elles devront étre appliquées : « cela peut évoluer aussi en
fonction du temps, donc c’est délicat ».

- Nécessité ressentie de devoir réunir plusieurs avis « ce n’est pas une déecision qu’il faut
prendre tout seul, c’est sdr, c’est une decision collective avec tous les soignants en
général ».

- Crainte que le secret médical soit moins bien conservé chez un patient qui aurait rédigé
ses directives anticipees « le secret professionnel s’amenuise de plus en plus ».

- Crainte que ce que les patients indiquent des souhaits qui ne soient pas réalisables. « Il
n’y a pas de possibilité pour quelqu’un, de décider faire seul sa fin de vie. Il faut que la
famille soit aussi d’accord pour assumer. Méme si lui, veut. Est-ce qu’il peut rester seul ?
En aucune fagon on peut laisser quelqu’un isolé dans une maison seul la nuit ».

- Complexité augmentée quand il faut impliquer d’autres personnes : « La complication
vient de la nécessité de partage, et cela est beaucoup plus difficile, lorsque I’on est dans
une équipe de soins, une équipe thérapeutique, parce que la culture, I’éthique de chacun

peut étre différente ».

En moyenne, les médecins citent 1,5 éléments différents pouvant constituer des freins. La

médiane est a 1 élément.
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La famille 10/30 (33%)

Sujet difficile a aborder : 10/30 (33%)
- pour le patient 6/30
- pour le médecin 4/30
Le manque de temps 6/30 (20%)

Autres freins cités :
- Discussion potenticllement anxiogéne pour le patient
- Difficultés en cas de troubles mnésiques

- Limité si le médecin traitant n'est pas informé de I'hospitalisation
- Manque de formation

- Droit qui n’est pas encore rentré dans les maeurs

- L'avis du patient peut avoir changé au moment de les mettre en application

- Un avis collégial peut étre utile mais difficile en ville
- La préservation du secret médical peut poser question
- Les souhaits exprimés peuvent s*avérer irréalisables

- Complexité liée aux convictions des différents intervenants

Tableau 4 : Freins cités par les médecins généralistes

4.10 Circonstancier les directives anticipées

Vingt huit médecins ayant abordé ce sujet, I’effectif considéré pour cet item est donc de

vingt huit et non pas de trente comme pour les autres résultats.
Quatorze meédecins (50%) pensent que les directives anticipées doivent étre

circonstanciées : « j’utilise le cahier de I’HAS, qui montre différentes situations, y compris

des situations ou les personnes n’ont rien et on peut anticiper », ou encore « je lui
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préciseral, je lui demanderai s’il veut étre intubé... je rentrerai plus dans les détails ».

Sept médecins (25%) ne pensent pas que les directives anticipées doivent étre
circonstanciées : « je le laisserai écrire ce qu’il veut, je resterai vraiment tres général,

parce que c’est tres abstrait ».

Sept médecins (25%) pensent que selon la situation ou selon le patient, elles peuvent étre
circonstanciees : « Cela dépend du patient lui-méme, celui qui a un cancer qui rechute avec
des métastases [...] 1a on I’aborde plus facilement, et c’est plus facile d’envisager les

situations ».
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5. DISCUSSION

5.1 Forces et limites de cette étude

Le type d’étude qualitative avec entretiens semi-dirigés, comportant des questions ouvertes,
méme avec un effectif relativement limité, permet d’avoir une vision large des points de

vue et des pratiques qui s’expriment dans une population donnée.

Le type d’étude choisie permet un nombre d’entretiens plus limité, et, bien qu’il permette
de produire des données chiffrées, ces données n’ont pas vocation a avoir une valeur
statistique significative. La valeur recherchée est plutét de pouvoir retranscrire les

différents points de vue qui existent au sein de la population étudiée.

On peut supposer que I’entretien téléphonique, étant moins contraignant qu’un entretien
direct, puisse permettre d’augmenter le taux de réponse.
L’entretien téléphonique ne permet pas de tenir compte du langage non verbal du médecin

interrogé, parfois utile a la compréhension, mais difficile a retranscrire.

La plupart des entretiens ont eu lieu fin ao(t et début septembre 2016, mais quatre entretiens
ont eu lieu en février 2016 et un entretien a eu lieu en novembre 2016, cette période d’étude
relativement longue peut avoir pour effet, que I’information sur les directives anticipées
recue ne soit pas la méme pour tous les participants, d’autant plus qu’en février les
différentes notices explicatives et décrets d’application de la toute nouvelle loi n’étaient pas

encore parus.

Afin de mieux évaluer la qualité de cette étude et son champ d’application, nous avons

évalué les criteres de scientificité (24) (25) :
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- Validite interne : Les observations sont-elles représentatives de la réalité et credibles ?
Le cadre des études qualitatives facilite le plus souvent une bonne validité interne. Elles ont
pour particularité de laisser s’exprimer librement le sujet interrogé, comme cela a été le cas
dans notre étude. Le discours peut cependant étre influencé par le contexte dans lequel se
trouve le médecin au moment de répondre.

Pour limiter cette influence, nous avons tenté de favoriser le dialogue, sans avoir et sans
exprimer de jugement de valeur. Nous avons aussi choisi de rappeler les médecins selon
leurs disponibilités, pour que I’environnement soit le plus calme possible et que le médecin
soit disponible pour un dialogue libéré.

Afin d’avoir une vision compléte de la question, nous avons poursuivi les entretiens jusqu’a
saturation des données. Cette saturation a été obtenue au vingt-sixieme entretien et validée
par les quatre entretiens suivants.

Le méme enquéteur a pu réaliser tous les entretiens, ce qui a permis d’aborder les questions
de la méme maniére pour tous les sujets interrogés, afin que les réponses puissent étre
étudiees.

Enfin, le choix d’entretiens semi-dirigés a permis de demander des précisions ou de

reformuler les questions lorsque les réponses semblaient imprécises.

- Validité externe : Peut-on généraliser les observations ?

Nous avons pu comparer les résultats obtenus a ceux d’autre études. Cependant assez peu
d’études traitant des questions soulevées ont été retrouvees, et la plupart avaient des
effectifs limités.

La population d’étude ciblée était les médecins généralistes installés en Lorraine. On ne
peut pas étendre les résultats a d’autres populations (par exemple a d’autres spécialités ou
a des medecins exclusivement hospitaliers), pour étendre les résultats a I’ensemble du pays,
il faudrait une étude d’envergure, ou d’autres études comparables dans d’autres régions.
Les directives anticipées constituent un droit assez récent introduit par la loi Léonetti de
2005 (5). La dispensation d’une formation sur les directives anticipées lors la formation

médicale initiale ou continue, les campagnes d’informations qui pourraient advenir,
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I’expérience du médecin, I’évolution de la connaissance de ce dispositif par les médecins
et par les patients pourraient a terme modifier la fagcon de voir des médecins généralistes

eux-mémes ce qui limite la validité des résultats dans le temps.

- Cohérence interne : La mesure des données de I’étude est-elle fiable et reproductible ?

Nous avons Vérifié et repris les résultats de maniére systématique et rigoureuse : nous les
avons établis a partir des themes et sous themes établis dans le logiciel NVIVO 11® puis
nous avons relu pour chaque item I’ensemble des verbatim, afin de vérifier qu’il n’y avait

pas de différence.

- Objectivité :

Ce critére est & prendre particulierement en compte dans les études qualitatives.

Nous avons vu gue nous avons tenté de limiter notre influence des la phase d’investigation.
Nous avons privilégié les données objectives et tenté de retranscrire I’ensemble des points

de vue pour les thémes étudies, en évoquant aussi les avis plus rarement exprimes.

5.2 Discussion des résultats

5.2.1 Une population étudiée représentative

Les caractéristiques de la population peuvent étre comparées a celles des médecins

généralistes lorrains en 2015, publiée par I’Ordre des médecins (26) :

L’age moyen des médecins généralistes exercant une activité libérale ou mixte en Lorraine
était de 52 ans, il n’était pas mentionné le nombre d’années d’installation, mais cet age reste
compatible avec le chiffre de notre étude retrouvant des medecins installés depuis 22,4 ans

€n moyenne.
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Pour comparer les résultats, il aurait été préférable de demander I’age des médecins.

Il était recensé 68% d’hommes parmi les médecins généralistes en Lorraine. Nous avons
interrogé 77% d’hommes lors de notre étude. Chiffre supérieur a la moyenne, mais I’ordre

de grandeur reste proche.

12% des médecins généralistes libéraux de Lorraine avaient également une activité salariée
(calculs réalisés a partir des données fournies dans I’étude). Ce taux a été de 13 % dans

notre étude, donc trés proche.

Le taux de médecins exercant en activité de groupe variait de 42,4% a 50,4% selon les
départements de Lorraine. Ce taux a été de 43% dans notre étude. Bien que comparable, ce
chiffre se situe dans la fourchette basse. Ceci pourrait s’expliquer par une plus grande
difficulté ressentie a interroger le médecin, lorsque I’appel est filtré par un secrétariat

médical (plus fréquent lors d’une activité de groupe).
Ces données démographiques ne retranscrivent pas le mode d’exercice.
La population interrogée est donc proche, et comparable & la population étudiée : les
médecin Geéneralistes de Lorraine.

5.2.2 Des connaissances imprécises
L’Etat des connaissances des directives anticipées est trés variable d’un médecin a I’autre.
Si la plupart des médecins savent de quoi il s’agit, moins de la moitié des médecins

interrogés pensent bien connaitre cette notion, deux médecins ayant méme déclaré tout au

long de I’entretien ne pas savoir en quoi cela consiste.
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Assez peu d’items différents se rapportant aux directives anticipées pouvaient étre cités (2,4

en moyenne).

Noter aussi que, bien que plutdt rares, il existe quelques confusions avec la procédure de
désignation de la personne de confiance ou la volonté de don d’organe. Quatre médecins

pensaient méme que cela pourrait impliquer un acte juridique notarié.

D’autres études avaient montré que les directives anticipées restaient une notion
méconnue :

- Dans la population générale et chez les personnes agées, 77% a 90% de la population ne
connaissent pas les directives anticipées (27-29),

- Les internes de médecine générale ne la connaissaient que partiellement (30).

- Une étude auprés de 11 médecins généralistes suggérait déja une connaissance limitée des

directives anticipées (31).

Les deux tiers des médecins interrogés dans notre étude n’avaient pas entendu parler de
I’existence d’une nouvelle loi sur la fin de vie publiée le 02 février 2016 (6) et seuls les
deux plus informés pouvaient citer un élément nouveau apporté par cette loi.

Aucune autre étude n’évalue encore la connaissance médicale de cette nouvelle loi.

5.2.3 Une majorité de médecins y ont été confrontés

Pres des deux tiers des médecins interrogés ont déja été confrontés a I’expression de
souhaits de fin de vie a I’oral. Pour plus de la moitié de ceux qui ont détaillé le contexte,
cette discussion avait lieu avec des patients non atteints de pathologie grave ou évolutive.
Si les médecins connaissent les modalités de rédaction des directives anticipées, il pourrait
étre utile de profiter de ces discussions pour expliquer au patient qu’ils peuvent formaliser

leurs souhaits par écrit et leur en expliquer I’intérét.
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Un peu plus de la moitié des médecins ont déja été confrontés a la rédaction de directives
anticipées de la part de leurs patients. Neuf médecins sur les trente y ont méme été
confrontés a plusieurs reprises. Nous nous attendions a moins.

Ceci contraste avec les précédentes études : I’une réalisée en 2011 (32) ou deux medecins
sur dix-neuf s’étaient vu remettre des directives anticipées. L’autre réalisée en 2012

montrait que 7% des médecins généralistes recueillaient des directives anticipées (33).

On peut penser qu’une partie de la population commence a s’approprier ce droit.

Il parait alors d’autant plus utile que le médecin généraliste s’approprie ce sujet.

Le profil des patients ayant rédigé leurs directives anticipées est tres varié :

- des patients ayant déja une pathologie grave ou évoluée,

- des patients agés ou moins agés,

- des patients décrits comme en bonne sante,

- des patients isolés,

- des patients confrontés au déces d’un proche qu’ils ont jugé difficile (et souvent considéré

proche de I’obstination déraisonnable).

5.2.4 Roble central lors de la rédaction

Si dans notre étude, la grande majorité des médecins pense avoir un réle actif a jouer dans
la rédaction des directives anticipéees, deux médecins considerent n’avoir pour seul rdle que
de recueillir le document, deux autres pensent que cela releve plutot du réle des hospitaliers.
Pourtant le Iégislateur a confié un role central au médecin traitant dans la rédaction et la

conservation des directives anticipées (6).
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Il n’a pas été retrouvé d’autres études s’intéressant spécifiguement au réle du médecin
généraliste dans la rédaction des directives anticipees.

Une étude descriptive récente réalisée aupres de cent-un patients (29) a montré que plus de
80% des patients pensent que la place du médecin traitant est importante en ce qui concerne
les décisions de fin de vie. 63,4% ressent méme le besoin d’étre directement accompagné
par le médecin traitant pour rédiger ses directives anticipées. Pourtant, dans cette méme
étude, au sujet des directives anticipées, les soignants ne sont une source d’information, que

pour 5,9% des patients, la source majeure d’information étant les médias pour 50%.

Dans notre étude, la grande majorité des médecins estime qu’il est de leur r6le de discuter
des directives anticipées avec leurs patients ou de leur délivrer des explications en vue de

leur rédaction.

La moitié des médecins expriment avoir un role de recueil de ces directives anticipées :
c’est a dire les récupérer, les placer dans le dossier et les ressortir si une situation potentielle

de fin de vie se présente.

Le médecin généraliste est bien placé pour faire le lien avec les familles : explications au

moment de leur rédaction si le patient le souhaite.

D’apres la loi Clays-Léonetti (6), le médecin généraliste doit pouvoir informer le patient au
sujet des directives anticipées, I’aider a leur rédaction et contribuer a leur conservation, il
doit donc :

- Savoir comment répondre a une demande de rédaction de directives anticipées.

- Connaitre les différentes modalités : formulaire ou papier libre. Chacune de ces options
est envisagée par la moitié des médecins interrogés, I’HAS prévoit un formulaire qui
peut aussi permettre une expression libre.

- Savoir quoi faire de ce document : recueillir ce document, le placer dans le dossier

médical papier avec une copie possible dans le dossier informatisé, en remettre un
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exemplaire au patient, lui proposer de le laisser avec sa carte vitale en attendant qu’un
fichier spécifique soit créé a ce sujet, et lui proposer d’en parler a sa personne de
confiance voire lui proposer de lui remettre une copie de ce document s’il le souhaite,
lui proposer d’en parler aux autres médecins qui le suivent et lors de I’admission dans

une structure de soins.

Bien que cela puisse s’expliquer par une connaissance parfois peu précise des directives
anticipées, il semble malgré tout étonnant que quelques rares médecins ne voient pas encore
leur réle dans la rédaction des directives anticipées : sachant que ceci est un droit existant
depuis la loi Léonetti de 2005 (5) et renforcé par la loi Clays-Léonetti de 2016 (6), loi
accompagnée par le conseil de I’ordre des médecins (7). Il pourrait alors paraitre

inapproprié de s’y soustraire si un patient demandait a rédiger ses directives anticipees.

5.2.5 ROole lors de la mise en application

Une fois les directives anticipées rédigées, le médecin généraliste a pour r6le d’expliquer
les souhaits du patient, de les transmettre aux services qui prennent en charge le patient. Ce
role ne peut toutefois s’appliquer que si le médecin traitant est au courant de
I”hospitalisation.

Plusieurs médecins expliquent pouvoir jouer un réle direct au moment d’appliquer les
directives anticipées et ce notamment en cas de fin de vie a domicile. Elles peuvent alors
étre une aide pour accompagner le patient. Ceci était déja retrouvé dans une étude relative
a la fin de vie (34).

Quand elles ne sont pas rédigées mais qu’une discussion sur les souhaits de fin de vie a eu

lieu, le médecin peut avoir un réle pour faire valoir les souhaits du patient.
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5.2.6 Quels freins ? comment les lever ?

- Un sujet difficile a aborder :

Notre étude met en évidence que la plupart des médecins sont préts a en parler. Mais bien
que les avis soient partagés, la majorité de ceux qui se sont exprimés sur ce sujet, ne pensent
pas pouvoir aborder eux-mémes la question. lls jugent inapproprié de I’aborder ou craignent
d’induire une anxiété. En effet, aborder ce sujet peut suggérer que « le moment est venu de
parler de fin de vie » Or il n’est pas dans les objectifs du médecin de générer de I’anxiété
ou de briser I’élan vital des patients.

Une étude descriptive récente, déja mentionnée, a aussi montré que 77% des patients en
bonne santé estiment nécessaire d’avoir une discussion autour des directives anticipées,
initiée par le médecin traitant et 91% disent attendre de leur médecin traitant qu’il aborde

cette discussion s’ils étaient atteints d’une maladie grave (29).

Nous avons vu que les deux tiers des médecins abordaient déja le sujet de la fin de vie
oralement avec leurs patients. On pourrait leur proposer d’utiliser ce moment pour délivrer
une information a leur patient sur I’existence et I’intérét de la rédaction de ses directives

anticipées.

Par ailleurs, placer une affiche ou des prospectus en salle d’attente, pourrait inciter certains

patients a aborder le sujet.

- Nécessité de formation :

Dans notre étude, un seul médecin explique avoir recu une formation spécifique au sujet

des directives anticipées.
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Si I’existence des directives anticipées est généralement connue, la majorité pense ne pas
avoir de connaissances tres détaillées a ce sujet. D’ailleurs, la description reste le plus

souvent limitée a quelques éléments.

Les rapports Sicard en 2012 (19) et rapport Clays-Leonetti en 2015 (20) pointaient déja ce
besoin: il apparait alors primordial de favoriser la formation auprés des medecins
généralistes :

- Mise en place d’heures spécifiques liées a cet enseignement lors de la formation initiale,
il pourrait étre intéressant de réaliser une part de cette formation en effectif restreint pour
laisser une place au questionnement général ou concernant des expériences vécues en stage.
- Creation de sessions de Formation Médicale Continue fréquentes et accessibles au sujet
de la fin de vie et des directives anticipées. Le développement des modes de formation en

e-learning pourrait étre particuliérement valorisé sur ce sujet.

- L’information doit étre favorisée :

Les rapports sus-cités (19) (20), ainsi que plusieurs études (32) (34) relevaient aussi la

nécessité d’information du public et des professionnels de santé.
Information a destination des médecins :
Une communication large doit étre realisée, a destination des médecins généralistes

notamment, mais ce sujet concerne également les autres spécialités médicales.

L’HAS a publié en avril 2016 des fiches explicatives a destination des médecins et des

patients qu’elle a mises a jour en ao(t puis en octobre 2016.

L’ordre des médecins a communiqué a ce sujet notamment au sein du bulletin bimestriel

de novembre et décembre 2016 (7).
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Le ministére de la santé a commencé a le faire lui aussi en décembre 2016, via son site
internet. 1l conviendrait d’étudier I’impact a long terme de ces campagnes trés récentes,
mais la diffusion semble encore trop confidentielle pour avoir atteint I’ensemble des

médecins concerneés.

L’information aupres du public semble tout aussi importante. Une campagne d’information
a débuté a ce sujet le 20 février 2017 (annexe 3), elle semble elle aussi avoir une portée
limitée.

L’information du public est d’autant plus importante que nous avons retrouvé que méme si
les avis sont partagés, la majorité des médecins ne pensent pas aborder eux-mémes le sujet

avec leur patient.

Ce nouveau droit instauré en 2005 et renforcé en 2016 a répondu a un besoin des patients
et a été élaboré dans I’intérét des patients, avec I’aval de I’ordre des médecins. Cependant,
pour décider s’ils souhaitent en bénéficier, encore faut-il qu’ils aient connaissance de ce
droit et gu’ils sachent en quoi il consiste. Rappelons juste que plusieurs études ont

montré que plus de 77% des patients ne connaissent pas ce droit (27)(28)(29).

Il faudrait alors rendre plus ambitieuses les campagnes d’information.

- Optimiser la transmission de I’information :

Les médecins se disent peu sollicités par les services hospitaliers pour leurs patients, méme
dans des situations de fin de vie. Le Dossier Médical Partagé, défini par la loi du 26 janvier
2016, pourrait étre un lieu de stockage de ces directives. Il pourrait étre consulté a chaque

fois qu’une situation de fin de vie survient. 1l faudrait cependant que le patient I’ait créé.

Il faudrait impliquer systématiquement le médecin traitant dans les décisions collégiales

liées a la fin de vie, ou au moins le solliciter.

57



- Manque de temps :

Six médecins ont déclaré que le mangue de temps pouvait étre un frein.

Le temps d’une consultation peut paraitre insuffisant pour élaborer des directives
anticipées. Il peut étre utile de rappeler aux médecins qu’ils peuvent préparer cela avec leur
patient et prendre le temps de les élaborer sur une ou plusieurs consultations. Ce ne sont
pas forcément des sujets simples a aborder et il est peut-étre utile d’y revenir plusieurs fois,
en accompagnant le patient qui seul décide de son rythme. A plus long terme, la création
d’une cotation « consultation longue » pourrait aussi favoriser la discussion au sujet des

directives anticipées.

5.2.7 Directives circonstanciées : soins adaptés

Dans notre étude, la moitié des médecins qui se sont exprimes sur cette question pensent
que les directives anticipées doivent étre circonstanciees, un quart pense qu’elles ne doivent

pas I’étre et un quart pensent que cela dépend de la situation et du patient.

Nous ne nous attendions pas a autant de medecins considérant que les directives anticipées
doivent étre ou peuvent étre circonstanciées, ayant été plusieurs fois confrontés a des
directives anticipées reprenant simplement une formule toute faite du type « pas

d’acharnement thérapeutique » sans plus de précisions.

Ces formules trop vagues n’imposent pas de limite claire : L’arrét de la nutrition ou de
I’hydratation et le recours a une sédation terminale peuvent étre considérés comme
souhaitable pour certains ou inacceptable pour d’autres. La mise en place bréve d’un
masque de ventilation non invasive, une surveillance sous scope, la perfusion d’amines
vasopressives par exemple peuvent étre considéré comme de I’obstination déraisonnable

pour certains ou comme des soins acceptables pour d’autres.
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Par ailleurs, demander une prise en charge optimale de la douleur peut s’avérer rassurant

pour le patient.

Le formulaire type élaboré par I’HAS et proposé par le ministére de la santé incite a une

rédaction circonstanciée (annexe 2).
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6. CONCLUSION

Nous avons montré que la connaissance des directives anticipées reste encore imprécise, en
médecine générale et que la nouvelle loi du 02 février 2016 est méconnue.
Nous proposons aussi de diffuser encore plus largement les campagnes d’information

envers les médecins et le grand public.

Nous avons montré que le sujet est difficile & aborder, on pourrait conseiller de saisir chaque
discussion sur la fin de vie pour informer sur les directives anticipées, et de placer des

affiches ou des prospectus en salle d’attente en vue d’inciter a la réflexion.

Nous avons montré que le manque de temps pouvait étre un frein, on proposera une

rédaction accompagnée, avec une discussion sur plusieurs consultations.

Nous avons montré que la plupart des médecins étaient préts a conseiller des directives
anticipées circonstanciées, leur réalisation permettra de mieux comprendre les souhaits des

patients et de mieux les respecter.

Nous avons retrouvé que le médecin traitant n’était pas toujours sollicité lors des situations
de fin de vie avec hospitalisation du patient. Pour optimiser I’échange d’informations, il
faudrait le solliciter pour toute décision collégiale et utiliser le Dossier Médical Partagé

accessible aussi en dehors des heures ouvrables.
Nous avons montré que contrairement a nos attentes, plus de la moitié des médecins avaient

déja été confrontés a des directives anticipées, ce qui renforce la nécessité de formation des

médecins.
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Pour aller plus loin, il pourrait étre utile d’évaluer I’efficacité la campagne d’information a
destination des médecins débutée en décembre 2016 et celle & destination des patients
débutée le 20 février 2017.

La connaissance des médecins et des patients au sujet des directives anticipées a vocation
a s’accroitre : reproduite a distance, cette etude pourrait alors mettre en évidence de tout

autres besoins.
Enfin, nous n’avons encore retrouvé aucune étude évaluant le ressenti des soignants ou des

familles, dans la prise en charge de la fin de vie de patients ayant rédigé leurs directives

anticipées.
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Annexe 1 : Synopsis présenté au Département de Médecine Générale :
SYNOPSIS D'UN PROJET DE RECHERCHE QUALITATIVE

EMSALLEM David

Internat de médecine générale terminé en novembre 2013

tel: 06.60.53.45.19 mail: d.emsallem@yahoo.fr adresse: 22, rue Ferri 111 54000 Nancy
Date de soutenance envisagée : avril 2015.

Nature du projet : mémoire constituant une partie de la these.
- La rédaction du protocole de travail constitue le mémoire, le recueil et I'analyse de données constitue la these.

Directeur de Mémoire et de Thése :
Dr GRADELER Médecin généraliste a St-Privat-la-Montagne. Chargé d'enseignement a la faculté.

Titre du projet :
POSITIONNEMENT DU MEDECIN GENERALISTE FACE AUX DIRECTIVES ANTICIPEES. Une étude

qualitative aupres de médecins généralistes installés.

Justification :

Le médecin traitant, devrait avoir un rdle privilégié dans la mise en place de directives anticipées : il est celui
qui fait le lien avec les autres spécialités et a un réle de synthése aupres du patient. Par ailleurs il est parfois le
premier et le seul recours médical pour des patients qui ne sont pas atteints de pathologies graves.

Les études réalisées a ce sujet en France se sont concentrées sur le point de vue du patient. (1), (2), (3).
Une thése (4) interrogeant les internes de médecine générale, montrait qu'elles étaient rarement mises en place.
Travaux parlementaires : Le rapport Sicard (2012) ainsi que le rapport parlementaire de J.Léonetti et A.Claeys
(2014) préconisent de favoriser la mise en place de directives anticipées ainsi qu'une plus large utilisation.

Objectif principal : Evaluer quelle est la perception des directives anticipées par les médecins généralistes.
Objectifs secondaires : Rechercher quels sont les freins & la mise en place de ces dispositions. Déterminer
comment optimiser ce role, et comment aider les patients qui le souhaitent a exercer ce droit.

Schéma général :

- Entretiens individuels semi dirigés : entretiens semi directifs avec questions ouvertes.

- Questionnement de nouveaux médecins jusqu'a saturation des informations (redondance des réponses pour tout
nouvel interrogatoire)

Script des entretiens :
- Savez vous en quoi consistent les directives anticipées ?

- Des patients vous ont-ils déja confié leurs directives anticipées ? Dans quel contexte ?

- Quel est le role du médecin généraliste selon vous dans la mise en place de directives anticipées ?
- Comment vous organiseriez vous face a une demande de rédaction de directive anticipées ?

- Quels sont les freins a leur mise en ceuvre selon vous ?

Effectif minimum envisagé : 30 médecins généralistes.

Méthode d'analyse du contenu des entretiens :
Enregistrement, écoute et analyse du contenu des entretiens avec I'étudiant et le directeur du mémoire.

Résultats et/ou bénéfices attendus pour la médecine générale :

- Comprendre le positionnement du médecin généraliste.

- Sensibiliser le médecin généraliste a la mise en place des directives anticipées.
-Rechercher quels sont les freins a la mise en place de directives anticipées.

Références :

1. Favereau E, Spranzi M, éditeurs. Les directives anticipées chez les personnes de plus de 75 ans. Paris, France: Centre
éthique clinique; 2013. 89 p.

2. Lesaffre H, Leurent-Pouria P. Personne de confiance et directives anticipées de fin de vie en médecine générale: la
perception des patients [These d’exercice]. [Lille, France]: Université du droit et de la santé; 2012.

3. Krieger H. Les perceptions des directives anticipées et de I’intérét de son information au sein d’une population de
personnes &gées entre 70 et 80 ans vivant a domicile: étude qualitative par entretiens semi-directifs en face a face
[Theése d’exercice]. [Lille, France]: Université du droit et de la santé; 2012.

4. Meyer S. L appropriation de la loi Léonetti par les internes de médecine générale a Nancy : enquéte qualitative sur les
connaissances théoriques et les implications pratiques dans la prise en charge des patients en fin de vie [Internet].
Université de Lorraine; 2013 [cité 10 févr 2015]. Disponible sur: https://petale.univ-lorraine.fr/notice/view/univ-
lorraine-ori-234072resultRacklrl=
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Annexe 2 : Formulaire du Ministére de la Santé (élaboré par I’'HAS) :

2
EJ ..

Liberté « Egalité + Fraternité

REPUBLIQUE FRANCAISE

Directives anticipées

Jexprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.

Présentation’

Des directives anticipées, pour quoi faire ?

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

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

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

Rédiger des directives anticipées n’est pas une obligation.

» Deux modéles sont proposés, selon que vous étes actuellement bien portant ou atteint
d’une grave maladie :

Il nest pas obligatoire de remplir tous les items du modéle et de désigner une personne
de confiance. Il est possible de joindre d’autres pages si le document n'offre pas assez
d'espace.

- un modéle A pour les personnes en fin de vie ou ayant une maladie grave
- un modele B pour les personnes en bonne santé ou n‘ayant pas de maladie grave.

Lutilisation d’'un de ces modeles n'est pas obligatoire. Mais elle vous est recommandée
afin de vous aider a exprimer clairement vos volontés.

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

1
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Directives anticipées

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

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

» Avec qui en parler ?

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

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

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

» Le médecin devra-t-il respecter vos directives ?

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

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

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

» Ou conserver vos directives ?
Il est important qu’elles soient facilement accessibles.

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

2 La loi prévoit deux cas :

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

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

2




Directives anticipées

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

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

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

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

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

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

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

*kkkk

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

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

2]

Mon identité

NOM € PrENOMIS &

NE() 1€ 1 e A e

Si je bénéficie d'une mesure de tutelle au sens du Chapitre Il du titre XI du livre I du code civil :

- j'ai l'autorisation du juge O Oui O Non

- du conseil de famille [ Oui O Non

Veuillez joindre la copie de I'autorisation.
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Directives anticipées

©

Informations ou souhaits
que je veux exprimer en dehors de mes directives anticipées
figurant sur la fiche @ ci-aprés

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

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

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

Je les écrisici :

Faitle ... A

Signature
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Directives anticipées

o

Mes directives anticipées
Modele A

=> Je suis atteint d'une maladie grave
=> Je pense étre proche de la fin de ma vie

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

Mes volontés sont les suivantes :

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

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

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

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

» Jindique donc ici si j'accepte ou si je refuse qu'ils soient entrepris, notamment :
+ Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) :.............................
+ Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyserénale: ...
« Une intervention chirurgicale @

AT e

P Si ces actes ou traitements ont déja été entrepris, j'indique ici si jaccepte ou si je refuse
qu'ils soient arrétés notamment :

+ Assistance respiratoire (tube pour reSpirer) & ...
e DHAlYSE TEN@IE & . e

AU I e
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Directives anticipées

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

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

En cas d'arrét des traitements qui me maintiennent artificiellement en vie, j'indique ici si je veux
ou non bénéficier d'une sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur,

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

Faitle ... A

Signature
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Directives anticipées

Mes directives anticipées
Modele B

=>» Je pense étre en bonne santé
=> Je ne suis pas atteint d'une maladie grave

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

Mes volontés sont les suivantes :

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

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

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

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

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

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

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

Signature
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(5]

Cas particulier

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

Témoin 1 : Je soussigné(e)
NOM €1 PrENOMIS & e
QUATIEE £ e

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

et éclairée de M. OU M

Faitle ... A

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)
NOM €1 PrENOMIS & oo
QUATIEE £ e

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

et éclairée de M. OU M

Signature
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16

Nom et coordonnées
de ma personne de confiance*

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

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

désigne la personne de confiance suivante :

NOM B PrENOMIS & e
DOMUCHTIE(E) @ 1.
Téléphone privé ;... Téléphone professionnel : ...
Téléphone privé @ ... Email @

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

[ Oui O Non

» Elle possede un exemplaire de mes directives anticipées :
O Oui O Non

Votre signature Signature de la personne de confiance

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

10
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Modification ou annulation
de mes directives anticipées

Je soussigné(e)

NOM @ PIrENOMIS &

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

» Ou: Déclare annuler mes directives anticipées datéesdu ...

Faitle ... A

Signature

Si vous étes dans I'impossibilité d'écrire seul(e) ce document, quelqu’un peut le faire pour
vous devant deux personnes désignées comme le prévoit le cas particulier décrit au @
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Annexe 3 : campagne publicitaire a destination du grand public :

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

Si c’était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Dés a présent, vous pouvez rédiger

vos directives anticipées et choisir

votre personne de confiance.

ln £in de vie

et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr | (¢ 0811020300 )

PRIX D'UN APPEL LOCAL DEPUIS UN POSTE FIXE
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La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

Si c’était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Des a présent, vous pouvez rédiger vos directives
anticipées et choisir votre personne

de confiance.

ln £in de vic

et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr | (¢ 0811020300

PRIX D’UN APPEL LOCAL DEPUIS UN POSTE FIXE

Fin de vie
Soins Palliatifs

nnnnnnnnnnnn
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RESUME DE LA THESE

Objectifs :

Evaluer I’expérience et la connaissance des medecins généralistes Lorrains au sujet des
directives anticipées (DA), déterminer le réle ressenti du médecin généraliste dans leur
rédaction, identifier les obstacles compliquant leur rédaction, rechercher comment les limiter,
optimiser la rédaction des DA.

Méthode :
Analyse qualitative d’entretiens téléphoniques semi-dirigés auprés de médecins généralistes de
Lorraine tirés au sort, interrogés jusqu’a saturation des données.

Résultats :

La description des DA est souvent incompléte. Dix medecins sur les trente interrogés
connaissent la loi du 02 février 2016. Les deux tiers des médecins ont déja discuté de souhaits
de fin de vie. Plus d’un médecin sur deux a déja été confronté aux DA, concernant tout type de
patients. Le médecin généraliste a un réle central pour : expliquer, faire le lien avec famille et
autres professionnels de santé, appliquer les DA, et un r6le organisationnel pour les recueillir
et les formaliser. Trois quarts des médecins estiment que les DA pourraient étre
circonstanciées. Les freins retrouvés sont : sujet difficile & évoquer et anxiogéne, la famille, le
mangue de temps, la formation, le risque de changement d’avis, le manque de sollicitation de
I’h6pital au moment de les appliquer.

Conclusion :

On proposera : de favoriser I’information envers médecins et patients, d’aborder les DA quand
la conversation le permet, de circonstancier les DA, d’utiliser le formulaire du Ministére de la
Santé, d’inclure les DA au dossier médical partagé.

TITRE EN ANGLAIS : GENERAL PRACTITIONER’S INVOLVMENT IN WRITING
ADVANCE DIRECTIVES. Phone Survey of 30 General Practitioners from
Lorraine, France.

THESE : MEDECINE GENERALE — ANNEE 2017

MOTS CLES : Directives anticipées, fin de vie, Loi Léonetti, Loi Clays-Léonetti,
obstination déraisonnable, acharnement thérapeutique, médecin généraliste

INTITULE ET ADRESSE DE L'UFR :
UNIVERSITE DE LORRAINE
FACULTE DE MEDECINE DE NANCY
9, avenue de la Forét de Haye
54505 VANDOEUVRE LES NANCY Cedex
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