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Ton arrivée prochaine s’est révélée étre le déclic pour que ce projet aboutisse. Tout simple-

ment, merci et je t’attends avec impatience désormais.

A mes parents que j’aime fort

Ma tendre maman que j'admire pour son courage, sa force de caractére et sa résilience, je
te dis avant tout merci pour I'’éducation que tu m’as donnée. Merci pour ton amour singulier
qui m’a rendu plus fort, merci pour tes corrections, pour tes petites croix, merci pour la ci-
tronnelle et la creme solaire, les cuilleres en bois de chocolat et les fouets plein de mayon-
naise, le gateau de semoule et la mousse au chocolat mais surtout merci pour tes bisous
dans le cou que j'aime par-dessus tout. Merci d’avoir exigé |'excellence pour me forcer a
donner le meilleur. Merci a ta soif de culture qui a rayonné sur nous avec ces dimanches
matin a regarder « C’'est pas sorcier ». Merci pour ta joie de vivre contagieuse et tes rires aux
éclats qui évaporent le stress en un instant. Merci enfin de m’avoir appris a profiter des plai-

sirs simples de la vie.
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Gérard, mon deuxieme papa, merci d’avoir pris soin de moi comme un peére le fait avec son
fils, merci pour ton énorme grandeur de coeur et merci d’étre cette force tranquille qui
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exemple a suivre et ce repere dans ma vie. Merci de la compréhension dont tu as fait preuve
vis a vis de mes égarements, rien n’aurait été possible sans ton indéfectible soutien. Merci
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Lise, ma deuxieme maman, merci de m’avoir élevé comme un fils, merci d’avoir créé et en-

tretenu ce foyer familial formidable. Merci du bonheur que tu apportes a mon papa.
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Ma merveilleuse Grand-maman et mon épatant Grand-papa, merci d’avoir été ce roc infail-
lible grace auquel j'ai pu grandir. Merci pour I'amour illimité que vous me donnez et merci
de m’avoir transmis vos valeurs que je passerai a mon tour. Merci d’étre ce couple symbole

d’une union réussie que je regarde admiratif. C'est une immense fierté d’étre votre petit-fils.

Mon Papi et ma Mamie, merci de m’avoir montré que malgré les épreuves, la vie est un
cadeau a apprécier. Mon Papi, merci pour Joe Dassin, je garde ton souvenir précieusement
pour ne pas oublier tes enseignements. Ma Mamie, jespére que tu trouveras cet apaise-

ment qui te manque tant pour trouver un repos bien mérité.

Papi et Mamie de Bordeaux, merci de m’avoir offert une enfance paisible, proche de la na-

ture et propice a I'imagination dont je garde une douce nostalgie.

Mamie Geneviéve, merci pour ta gentillesse et ta générosité. J’admire cet exemple que tu

nous donnes de I'importance de se battre pour ses principes.
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de garder le cap lors de ces premiers mois éprouvants. Merci de ce soutien indéfectible et
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nille qui s’arréte a Bron ! Respect et merci a Lucie qui t’équilibre. Maxime, dit Pouyat, An-
toine, le Bab, Martin et Aurel, merci de prendre part a ces aventures, plus on est de fou,

plus on rit !

Aux T-ToC, merci pour ces belles amitiés qui ont largement dépassé nos études, en toute
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incarnée, par-dela les études et les groupes, par-dela le temps et la distance, merci pour
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inestimable. Merci pour l'intensité et I'abnégation que tu mets a entretenir ce groupe qui
m’est cher. Merci d’utiliser tes talents et la finesse de tes sens pour nous magnifier le
monde. Sur un court, sur les pistes, sur les plages, devant la télé ou 'ordi du hall, nos pas-
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AVANT-PROPOS

La mort. André Gide disait d’elle : « Ca ne doit pas étre si difficile que ¢a de mourir
parce que finalement tout le monde y arrive ». Et pourtant, la mort est un sujet qui
préoccupe les hommes depuis toujours... Contrairement aux autres espéces animales avec
lesquelles il partage I'instinct de survie, 'THomme a conscience de son existence éphémere

et, le sachant, il redoute la mort. Mais pourquoi craint-il la mort alors qu’elle est inévitable ?

1. L’évolution du concept de la mort a travers les époques

La mort n’a pas toujours été ce sujet inabordable dans notre société. Philippe Aries
nous apprend dans son ouvrage « essais sur I’histoire de la mort en Occident » (1), que du
Moyen-Age jusqu’au milieu du XVllléme siécle, la mort, fréquente et présente a tout age,
cOtoyait ainsi la vie au quotidien. Elle était pour ainsi dire familiere et acceptée avec une
certaine résignation au destin collectif de I'espéce, Philippe Ariés parle de « mort
apprivoisée ». Puis a I'approche de la Renaissance, la représentation de la mort a évolué et
celle-ci est devenue plus dramatique et plus individuelle mais en restant acceptée. Elle
symbolisait alors « la mort du Moi » ou « du Soi » et s'associait a I'idée d’un jugement entre
les concepts moraux du Bien et du Mal pour décider du destin de 'ame du défunt a travers
cette notion chrétienne nouvelle du purgatoire. (2,3)

Par la suite, Philippe Ariés nous apprend que le courant Romantique du XVllleme
siecle a déplacé 'accent de la mort sur ceux qui restaient. « La mort du soi » a migré vers « la
mort de l'autre » ou « du Toi», la disparition du défunt est devenue rejetée. Le deuil
amplifié, le regret et le souvenir, engendrés par ce nouveau sens donné a la mort, ont
entrainé le retour du culte des cimetiéres. Mais I'importante croissance démographique du
XVllléme siecle (4) causait un probléme de place ; les espaces disponibles dans les bourgs
pour construire des habitations commencaient a se faire rares et les cimetiéeres qui, jusqu’ici
se trouvaient au centre des villes, dans les enclos méme des églises, s'avéraient également
saturés. Les foyers de pestilences engendrés par ces fosses communes de défunts (souvent
enterrés sans cercueil) et le risque d’épidémie et de contamination des nappes phréatiques
ont conduit I'Etat a proclamer, via 'ordonnance royale du 10 mars 1776 (5), le déplacement
des cimetieres a I'extérieur des villes pour lutter contre le manque de place tant pour les

vivants que pour les morts. (6)
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A travers ces transformations sociétales, Philippe Ariés considere qu’était en partie
masquée la volonté d’extraire la mort du quotidien. N’étant plus cotoyée chaque jour, la
mort en a perdu sa familiarité, elle est alors devenue tabou, voire honteuse. La mort a été
euphémisée et le défunt n’est plus celui qui est mort mais celui qui nous a quittés, celui qui
est parti... il s’est opéré une transition vers ce que P. Ariés appelle « une mort inversée ». La
société tout entiere a fini par escamoter le sujet et, le domaine médical, bien que

constamment confronté a la mort, ne fait pas exception.

2. La mort et la toute puissante médecine

Cette évolution de perspective au sein du corps médical est aussi en grande partie
due aux avancées en sciences. Vers la fin du XVIlleme siecle, apparaissent les premiéres
données sur l'espérance de vie. Alors évaluée a 25 ans (7,8), avec la moitié des enfants qui
n’atteignent pas 10 ans, I'impact de la mortalité infantile est majeur sur I'espérance de vie.
Pour nuancer un peu ce chiffre, on peut rapporter que les enfants qui atteignaient I'age
adulte de 20 ans avaient alors une espérance de vie moyenne de 35 ans ce qui donnait un
age moyen de déces autour de 55 ans.

C’est d’abord par les progrés en termes d'hygiéne, notamment avec la notion
d’asepsie, que de nombreuses infections ont pu étre évitées. Puis, dans les domaines de la
bactériologie et de la virologie, l'identification des micro-organismes avec la découverte
d’antibiotiques et d’antiviraux, ainsi que la mise au point des vaccins, ont également permis
de réduire drastiquement les déces. Ces avancées majeures ont ainsi permis de s’affranchir
progressivement de ces décés qui paraissaient habituels et que l'on jugerait aujourd’hui
« précoces », particulierement en termes de mortalité infantile. En parallele donc, les
données démographiques de I'espérance de vie se sont grandement améliorées pour passer
de 25 ans en 1750, a 48 ans en 1900 et a 65 ans en 1950.

Secondairement, ce sont les progres en technologie médicale pour lutter contre les
déces brutaux liés aux maladies cardio-vasculaires et la politique sociétale de prévention
(mortalité routiére, consommation alcool/tabac...) qui ont permis une progression
remarquable de I'espérance de vie lors du XXeme siecle, particulierement dans sa deuxieme
moitié. Et pour déjouer les effets du vieillissement, la société a aussi fini par appréhender la

notion de « prendre soin de soi » en adoptant une hygieéne de vie associant alimentation
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saine/équilibrée et activité physique permettant a I'espérance de vie d’atteindre 79 ans en

2000 et d’étre aujourd’hui de 82,5 ans.

3. Le tabou de la mort

En contrepartie de 'augmentation de I'espérance de vie, la société a vu s’accroitre les
maladies chroniques des adultes relativement agés: les cancers. (9) Ces maladies, peu
décrites jusqu’a la moitié du XXeme siécle, étaient souvent synonymes d’impasse
thérapeutique, d’'impuissance médicale et surtout de mort prochaine du fait des diagnostics
tardifs. D’ailleurs dans les années 1950/1960, le mot cancer, rimant beaucoup trop avec la
mort, est devenu lui aussi tabou dans la société. En illustration, 'ceuvre autobiographique de
Simone de Beauvoir « une mort trés douce », raconte les derniers instants de sa mere a
I’'h6pital en 1964. Dans son récit, Simone de Beauvoir expose parfaitement le tabou qui
entoure le cancer a cette époque, si bien que lorsque les médecins lui annoncent que sa
meére souffre d’un cancer, elle entreprend de suivre « la comédie » que jouent les médecins
pour maintenir sa mere dans l'ignorance. En dissimulant ainsi la vérité sur I'état de sa meére,
Simone de Beauvoir se conforme aux attentes de son temps. A savoir, comme le décrit Susan
Sontag dans son livre « La maladie comme métaphore » (10) que cette maladie qu’est le
cancer « identifiée par la plupart des gens a la mort, est vécue comme quelque chose qui doit
étre caché » et, que cette volonté de masquer la vérité répond aux convictions bien établies
que : « le mourant se porte mieux d’ignorer qu’il est en train de mourir » Mais cette comédie
n‘est pas sans répercussions, la honte qu’elle ressent a maintenir ainsi sa mére dans
I'ignorance la pousse a utiliser I'antiphrase « une mort tres douce » comme titre de son livre
pour accentuer le sentiment de brutalité de cette mort hospitaliere qui se déroule
dorénavant dans « le secret grisatre des hopitaux, des cliniques, des chambres closes » et
gue la société tente vainement de cacher. Aujourd’hui encore, le tabou persiste et la plupart
du temps on préferera dire d’'une personnalité qu’elle est décédée des suites d’une longue
maladie plutét que des suites d’'un cancer... Comme si, comme le disait Susan Sontag: « le
cancer est cette maladie honteuse que 'on veut a tout prix cacher ».

Ainsi donc, avec les cancers, la mort ne survient plus a I'improviste mais elle fait suite
a une longue maladie et le corps médical, focalisé principalement sur les maladies, ne fait
plus de place a cette mort qu’il considere comme un échec. De la médecine hautement

technologique et de l'obligation de moyens qui incombe a chaque médecin, découle une
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intention curative a tout prix qui entraine souvent, a I'’époque, I'oubli du malade en tant
qu’étre humain. Simone de Beauvoir décrit d’ailleurs une mort déshumanisée par des
médecins « tyranniques » n‘ayant, comme seul objectif, que de prolonger la vie et, par
conséquent, le prolongement également des souffrances physiques et morales qui y sont
associées. En écrivant sur le sujet : « Ces instants de vaine torture, rien au monde ne pourrait
les justifier. », Simone de Beauvoir aborde sans les citer les notions d’acharnement
thérapeutique et d’euthanasie; deux notions qui vont étre au coeur de ce qui définira

ensuite les directives anticipées (DA).
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PARTIE | : INTRODUCTION

1. LES DIRECTIVES ANTICIPEES

1.1. L’approche des directives anticipées

Depuis maintenant un peu plus d’un siecle, grace aux grandes avancées successives
du monde médical, on ne cesse de déjouer la mort, de la repousser, a défaut de pouvoir
I'éviter... Par cela, a pu étre satisfaite la volonté qu’un trés grand nombre d’entre nous
partage : pouvoir prolonger la vie. Cependant, a partir de la deuxieme partie du XXéme
siecle, en contrepartie de l'allongement de I'espérance de vie, la société a vu s’accroitre
fortement les maladies chroniques liées aux dégénérescences d’organes. Les premiers
témoignages de ces fins de vie faisant suite a une maladie chronique ont mis en lumiére les
souffrances qui y sont fréquemment associées (11) amenant ainsi la société a s’interroger sur
cette période désignée comme « la fin de vie ». Les aspirations de simplement vouloir bien
vivre ont laissé place a celles de vouloir bien vieillir et aux attentes d'hier d'avoir une belle
vie s’ajoute aujourd'hui I'envie d'avoir une « belle mort ».

Le grand paradoxe de ces situations de fin de vie tient au fait qu’elles se déroulent
majoritairement dans les établissements de santé (60% en 2016 (12)) ol médecins et
équipes soignantes déploient tout leur savoir-faire pour les enrayer et ainsi surseoir a la
mort. Cette mort, bien que naturelle et inéluctable, représente pour eux un échec et ces
professionnels vont rarement admettre I'idée de renoncer a la combattre. Ainsi parfois, on se
retrouve face a des fins de vie vécues ou percues comme de lentes et inutiles agonies que
certains vont décrire comme de l'acharnement thérapeutique. Cette notion va apparaitre
dans les textes législatifs des 1978 avec la proposition de loi du sénateur Henri Cavaillet (13)
relative au droit de « vivre sa mort ». Bien qu’elle ait été rejetée a l'unanimité, elle sert
néanmoins a inaugurer le projet d’apporter de nouveaux droits aux malades en fin de vie. En
1989, les sénateurs Robert Lacournet et Marc Boeuf (14) font a leur tour une proposition de
loi tendant a rendre licite la déclaration de volonté de mourir dans la dignité et a faire
respecter cette volonté flirtant avec ce qui est décrit comme de l'euthanasie. Cette
proposition, jugée caduque, continue de confronter le législateur a ce sujet de la fin de vie et
c’est en 1999 qu'’il finit par promulguer une premiére loi visant a régir le droit des malades en

fin de vie. Les dispositions principales de cette loi du 9 juin 1999 (15) visent d’abord a
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garantir aux malades le droit a faire respecter leur volonté s’ils s'opposent a des traitements
ou des explorations. Cette loi garantit également l'acces aux soins palliatifs en faisant des
soins palliatifs une entité a part entiére de l'organisation sanitaire, avec un budget et des
soignants mobilisés au sein d’unités dédiées. Une nouvelle étape dans les droits des malades
est ensuite franchie en 2002 grace a la loi Kouchner (16) qui pose l'obligation pour les
professionnels de santé d’informer le patient sur son état de santé et d’obtenir un
consentement libre et éclairé a tout acte médical ou traitement envisagé. Cette loi Kouchner
représente ainsi une évolution notable dans la relation médecin-patient, passant d’un
paternalisme latent a un partenariat ol le médecin se doit de voir le patient comme un

acteur de sa prise en charge.

1.2. Mise en place des directives anticipées

En 2005, lorsque la loi Leonetti est adoptée a I'unanimité par 'Assemblée Nationale
(17) établissant ainsi le cadre d’application des DA, celle-ci conclut un travail parlementaire
regroupant plus d’une centaine d’auditions tant de professionnels que de particuliers
concernant la fin de vie. Car, en réalité, ce travail faisait écho a 'affaire Vincent Humbert, ce
jeune homme de 19 ans devenu aveugle, muet et tétraplégique aprés un accident de la route
en 2000 pour qui le Président Chirac n’avait pu accéder a la demande d’obtenir un « droit a
mourir ». La vive émotion populaire entrainée par sa mort en 2003 (mort provoquée par sa
meére et son médecin) a conduit le Président Chirac a missionner le député Leonetti de

réaliser ce travail a l'origine de la loi Leonetti.

Cette loi a permis d’introduire les différents principes qui vont encadrer les pratiques
lors des fins de vie, a la fois pour les patients mais aussi pour les médecins. Premiérement, la
loi va condamner I'acharnement thérapeutique qu’elle qualifie comme de « I'obstination
déraisonnable » et ainsi légaliser larrét des traitements jugés inutiles ou
disproportionnés (dont l'unique but serait le maintien artificiel de la vie chez des malades
inconscients). De plus, la loi renforce le droit pour un malade de refuser les traitements
(présent dans la loi de 2002) en rajoutant que cette décision doit alors étre inscrite dans son
dossier médical afin de préserver la transparence de la décision. On voit ici la volonté de
mettre le patient au coeur de la prise de décision dans le cadre de la fin de sa vie. Cette loi

vise également a faire primer le confort sur la durée de vie ; c’est-a-dire que la souffrance
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doit étre soulagée méme si cela conduit comme effet secondaire de précipiter la mort. Le
médecin a cependant l'interdiction de donner la mort délibérément, il doit simplement
accompagner le patient afin de le soulager au mieux de ses souffrances : c’est un droit au
« laisser mourir » et non une autorisation a l'euthanasie. Jean Leonetti a décrit la loi de la
facon suivante : « C’est une loi de compromis [..] qui laisse a chacun sa part de
responsabilité et de liberté », « elle définit une procédure, un cheminement a adopter pour
se tromper le moins possible dans des situations toujours humainement et médicalement

difficiles. »

Enfin cette loi va introduire la possibilité pour les patients de faire connaitre leurs
volontés en termes de soins dans le cas ou ils se retrouveraient hors d’état de s’exprimer.
Cela, soit par la rédaction de « directives anticipées », soit en les exprimant oralement
aupres d’une personne qui en serait garante et qui serait désignée « personne de
confiance ». Si la portée de ces DA n’était a I'époque que consultative (I'équipe médicale
pouvait ne pas en tenir compte), I'idée était surtout d'amener le patient a se questionner sur
ce gu’il voulait et ne voulait pas en termes de soins et a en faire part, soit a I'oral, soit, mieux
encore, a l'écrit. Ces directives devaient donc renseigner I'équipe médicale sur l'attitude
gu’elle devait adopter concernant les conditions de poursuite, de limitation, d’arrét de
traitement ou d’actes médicaux chez un patient qui ne pourrait plus communiquer. Ces
directives étaient valables 3 ans et les patients les ayant rédigées se devaient de les

renouveler pour qu’elles restent valables.

1.3. Laloi a I’épreuve de la réalité

Début 2008, se déroule l'affaire Chantal Sébire. Cette femme de 53 ans, atteinte
d’une tumeur cancéreuse ORL rare d’évolution fatale lui provoquant des souffrances
psychologique et physique, avait lancé un appel public au Président de I'époque pour
également obtenir une aide pour mourir. Entendue sans étre « exaucée », elle décide de se
suicider par intoxication médicamenteuse. L'émoi provoqué par I'emballement médiatique
de I'époque conduit le Président Sarkozy a commander au député Leonetti une mission
d’évaluation de sa loi et, fin 2008, le rapport de la mission est livré avec vingt propositions
censées permettre a la société de mieux faire face a la fin de vie. (18) Ainsi, reconnaissant

une loi mal connue, le rapport recommande la création de I'Observatoire national de la Fin

30



de Vie (ONFV) pour évaluer annuellement l'utilisation de cette loi sur la fin de vie.

Afin d’alimenter son premier rapport annuel (19), dés 2010, 'ONFV, fraichement crée,
a mené une étude conjointe avec I'Institut National d'Etudes Démographiques (INED) (20)
qui a révélé que, sur un échantillon de 15 000 patients décédés en France en 2009, seuls 2,5
% avaient rédigé leurs DA... L'étude conclut que la loi doit étre portée a la connaissance des
professionnels de santé et de la population. A son tour, en 2012, le Président Hollande,
nouvellement élu, requiert au Professeur Sicard un rapport sur la fin de vie en France, en
conformité a son programme électoral. Ce rapport (21) « Penser solidairement la fin de vie »,
appelé « Rapport Sicard », publié en décembre 2012, arrive essentiellement aux mémes
conclusions sur la méconnaissance des lois Kouchner et Leonetti, la nécessité de les faire
appliquer avant d’en créer de nouvelles qui ne feraient que déplacer les limites de I'époque.

Par la suite, le rapport de 2013 de I'ONFV fait état d’un élément intéressant. S'il
confirme un taux de rédaction des DA toujours tres faible (1,5 % dans la population générale
et 5% chez les résidents d’EHPAD), il note que les professionnels de santé abordent trés peu
les décisions de fin de vie avec les malades et préférent attendre I'entrée du patient dans
I'inconscience ou l'incapacité de s’exprimer pour soi-méme, pour en parler avec les proches
ou avec la personne de confiance. Ce manque d’intention reconnue, volontaire ou non, des
professionnels de santé a aborder le sujet fait d’ailleurs partie des freins a la rédaction des
DA évoqués par de nombreuses théses sur le sujet. (22—24) Ces travaux rapportent
également comme autres freins: le manque de temps pour un sujet qui en demande
beaucoup, la méconnaissance globale du dispositif, la présence de pathologie du patient
pouvant étre facilitateur ou non suivant le stade ou le type de maladie, le manque de
rémunération d’un travail chronophage mais, comme le rapporte Richard C. dans son travail
de these (25): «Si les difficultés rencontrées s’inscrivent dans toutes les étapes de
I’élaboration des DA, elles prédominent au moment de I'abord de la question quand le
médecin peine a prendre l'initiative de la discussion sur la fin de vie ». Cette difficulté
d’abord du sujet correspond donc au premier frein qui se présente lorsque le médecin

généraliste pense a discuter des directives anticipées.

Les rapports ont continué a se succéder et le constat est resté sans appel, aussi
prometteur et novateur qu’apparaissait ce dispositif des DA, force a été de constater, au fil

des missions d’évaluation de la loi, qu’il restait peu connu et, par conséquent, trés peu
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utilisé. Pourtant les rapports concluent aussi que le sujet préoccupe les Francais, les théses
également, comme celle de Guyon G. (26) qui retrouve qu’une majorité de la population est
favorable a ce genre de dispositif. La fin de vie serait donc un sujet que chacun reconnait
comme intéressant et dont il faudrait discuter mais qui n’est finalement presque jamais

abordé.

1.4. Larévision de la loi par MM Claeys et Leonetti

Sur la base de ce consensus global, dans I'idée de répondre aux prétendues attentes
de la population, Manuel Valls a missionné en 2014, 2 députés, M. Leonetti encore, associé a
M. Claeys, pour se pencher a nouveau sur la fin de vie. Dans sa lettre de mission, il évoquait :
« [...] cette loi apparait mal connue [...] mal appliquée [...] la prise en compte des volontés
exprimées par la personne malade demeure encore tres insuffisante » et il leur demanda
I’élaboration d’un nouveau texte de loi. Avec le concours de l'Inspection Générale des
Affaires Sociales (IGAS), un énieme rapport a été édité fin 2014 (27), proposant d’apporter
des modifications a la loi Leonetti de 2005, celles-ci ayant été définitivement adoptées lors
de la promulgation de la loi dite « Claeys-Leonetti » en 2016. (28) Concernant les DA, on
notera principalement que désormais, elles sont devenues sans limite de validité, qu'un
modele standardisé de rédaction a été élaboré (Annexe 1) et qu’elles sont devenues
contraignantes aupres de I'équipe soignante qui doit donc s’y conformer (hors situation
d’urgence). Elles pourront contenir la demande du patient en phase terminale (dont le
pronostic vital est engagé a court terme) d’obtenir une sédation profonde et continue jusqu’a

son déces, en association avec 'arrét de tout traitement de maintien en vie.

Pour favoriser I'approche du sujet, ce rapport, ainsi que les précédents, faisait état
d’un manque important de formation des professionnels de santé sur la question de la fin de
vie, ce qui a permis la promotion, dans les études de médecine, des différents modules en
lien avec la prise en charge de la douleur et de la médecine palliative dans son ensemble.
Enfin, pour permettre une meilleure diffusion du sujet dans la société, le Centre National des
Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV) s’est vu confié en 2017 puis en 2018,
I'organisation d’'une campagne d’information a I'échelon national intitulée « La fin de vie, et

si on en parlait ? ».
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2. OBJECTIF DE ETUDE : LA CAMPAGNE « LA FIN DE VIE, ET SI ON EN PAR-
LAIT ? »

La décision d’organiser une campagne fait donc suite aux différents travaux successifs
(theses, sondages, rapport législatifs) qui concluaient chacun a la mauvaise appropriation et
a la méconnaissance des DA. Cette campagne s’est déroulée en plusieurs phases d’un mois

afin de répondre a ces différents constats.

La premiére campagne a débuté au mois de décembre 2016 avec le premier volet
appelé «la fin de vie, parlons-en avant ». Cette phase s’adressait exclusivement aux
professionnels de santé et du médico-social (29) via des annonces dans la presse spécialisée
et sur les sites internet professionnels. Un guide spécifique contenant des fiches pratiques et
un kit de communication avaient également été élaborés et devaient étre diffusés via les
relais du secteur (institutions, ordres professionnels, associations...) (Annexe 2, page outils
du dossier de presse de décembre 2016).

Le deuxieme volet, a I'attention du grand public, avec pour cible préférentielle les plus
de 50 ans, s’est déroulée sur le mois de mars 2017 via de multiples supports: un spot
télévisé de 25 secondes (30) diffusé sur les chaines de France Télévision et BFMTV et dans les
replays des émissions, 2 annonces dans la presse, un site internet dédié avec des
infographies et des vidéos également relayées par les réseaux sociaux (Facebook/Twitter) via
les comptes du Ministere des Affaires sociales et de la Santé. La création d’une ligne
téléphonique d’information et d’écoute payante ainsi que l|‘organisation de soirées
d’échanges sur le sujet sont venues compléter les supports de diffusion. (Annexe 3, dossier
de presse du 20 février 2017)

Enfin, sur le mois d’octobre 2018, soit 18 mois plus tard, le CNSPFV a renouvelé la
campagne nationale d’information en ciblant, dans le méme temps cette fois, les
professionnels de santé et la population générale afin de renforcer I'efficacité de la 1lére
campagne. Le dispositif reprenait la campagne télévisée avec des outils digitaux actualisés

(via le site internet www.parlons-fin-de-vie.fr et les réseaux sociaux) et s'accompagnait de

réunions publiques/conférences-débats avec des professionnels et des représentants
d’associations. Egalement, des partenariats publicitaires sur des sites spécialisés (aide-

soignant.com, infirmiers.com et vidal.fr) ont été mis en place et un nouveau kit de
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communication a été rendu disponible aux professionnels qui pouvaient passer commande
gratuitement auprés du CNSPFV. Ce kit contenait des flyers, des posters et de la
documentation avec infographie pour préciser les évolutions récentes de la loi et leur
permettre de répondre au mieux a leurs patients. (Annexe 4, dossier de presse de février et

d’octobre 2018)

Limportant dans une campagne d’information est d’évaluer sa portée et son impact
aupres de la population ciblée. Concernant les volets s’adressant aux professionnels de santé
a travers les outils vus dans les annexes 2 et 4, un bref échange de mails avec le chargé de
communication du CNSPFV a suffi pour confirmer le sentiment concernant les médecins
généralistes : je cite « cela a été un fiasco ». En effet, le CNSPFV n’a recu qu’une centaine de
demandes de kit communication pour I'ensemble du territoire national, seulement 10 pour
le Grand-Est et quasiment exclusivement pour des établissements de santé. Pour le médecin
généraliste qui est reconnu comme l'interlocuteur privilégié (31—-33) sur le sujet de la fin de
vie et des directives anticipées, il faut admettre que c’est plutot un échec dans l'intention de
le sensibiliser sur le réle qu’il doit investir.

Concernant l'intention d’atteindre la population générale, un sondage mené du 29
mars au 2 avril 2017 sur internet, donc dans les 15 jours qui ont suivi la fin de la campagne,
ayant réuni 1003 personnes de 30 ans et plus, a fait état de 25% des répondeurs se

souvenant de la campagne avec une part majoritaire (36%) des plus de 70 ans.(34)

Par la suite, plusieurs sondages (IFOP et BVA) commandés par le CNSPFV via
I'association Alliance Vita ont permis d’évaluer I'évolution de la connaissance globale sur le
sujet de la fin de vie. Le premier sondage d’octobre 2017 réalisé via un questionnaire
autoadministré en ligne sur 1006 personnes, fait sur 3 jours, fait état de 14% de I'échantillon
étudié a avoir rédigé des directives anticipées et 42% des patients n’ayant pas rédigé de
directives (86% des sondés) ne connaissent pas leur existence. A noter que 21% des
personnes de plus de 65 ans qui n‘avaient pas rédigé leurs DA ne voulaient pas le faire car ne
souhaitaient pas penser a leur fin de vie. (35) Le sondage BVA de janvier 2018 (36) portait sur
201 médecins généralistes et 964 Francais de plus de 50 ans interrogés par téléphone. Les
résultats du sondage montraient que 60 % auraient connaissance de la loi sur la fin de vie et

42% savent que les DA s’inscrivent dans cette loi mais seulement 19% savent de quoi il s’agit
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précisément. 11% ont rédigé leurs DA avec une tendance plus forte chez les femmes et les

plus de 75 ans mais sans la présence de test de significativité.

Reste a savoir si ces évolutions peuvent étre corrélées a l'efficacité de la campagne
d’information car rien ne dit que c’est par la campagne que la connaissance s’est améliorée.
De plus, ces résultats semblent déja étre une forte évolution. Les derniers chiffres
concernant le taux de rédaction des DA qui ressortaient des différents travaux regroupés
dans la thése de Maria G. en 2018 étaient compris entre 3 a 5% (37) et sur la non-
connaissance des DA, le travail de 2014 d’Ayllon-Milla Sonia retrouvait un pourcentage a
82,5% (38). Le travail d’Oliveira J. en 2019, donc apreés la campagne d’information, retrouvait
un taux a 25% pour la connaissance du terme « directives anticipées ». (39) Et tres
récemment, en octobre 2019, Emmanuelle Melgar rapportait dans son travail mené sur le
premier semestre 2019 auprés des patients suivis en onco-dermatologie des hopitaux de
Metz-Thionville et Nancy (40), donc particulierement concernés, des taux bien différents
mais plus proches des études antérieures (18,1% des patients connaissaient les DA et 3,9%

les avaient rédigées).

Alors, bien que ce soit les DA qui étaient ciblées a travers cette campagne, pour
essayer de |'évaluer au mieux, I'étude qui suit a abordé la campagne via le slogan : « La fin de
vie, et si on en parlait ? ». Uobjectif principal était d’évaluer la proportion de patients ayant
entendu le slogan de la campagne et d’en dégager les caractéristiques démographiques.
Secondairement, cette étude visait a déterminer, parmi les patients ayant retenu cette
campagne, la part de ceux qui avaient fait le lien avec une réflexion sur la fin de vie et sur
la rédaction des DA. Enfin, dans une volonté d’aider a lever les principaux freins a la
rédaction des DA (25), I'étude cherchera a dégager par quel interlocuteur et a quelle

occasion les patients interrogés souhaiteraient aborder les DA.
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PARTIE Il : MATERIEL ET METHODES

1. POPULATION ETUDIEE

L'étude réalisée est une enquéte observationnelle descriptive transversale menée du
6 au 31 juillet 2020 a partir d’'un questionnaire aupres de I'ensemble des patients vus en
consultations de médecine générale lors des remplacements ponctuels effectués par un
investigateur unique. Le recrutement se faisait sur la base du volontariat.

Les critéres d’inclusion étaient : toutes personnes majeures venant en consultation au
cabinet médical. Etaient donc exclus les patients vus en visite (domicile ou EHPAD), les
mineurs, les patients sous mesure de protection juridique (tutelle, curatelle...). 3 cabinets
situés en Indre-et-Loire ont servi au recueil : deux cabinets dans des structures comprenant 4
médecins (I'un en Maison de Santé Pluridisciplinaire (MSP) et I'autre en simple association)

et un cabinet avec un professionnel seul.

2. LE QUESTIONNAIRE

Initialement, les données devaient étre recueillies a I'aide d’'un questionnaire fermé
auto-administré qui a été validé par le conseil méthodologique du département de médecine
générale de la Faculté de Médecine de I'Université de Lorraine. Finalement, compte-tenu des
dispositions sanitaires de prévention relatives a la crise sanitaire de la CoViD 19, les
guestionnaires et les stylos ne pouvant étre laissés en salle d’attente et les patients devant
attendre hors des cabinets, le recueil s’est fait pendant le temps de la consultation au cours
d’un échange avec l'investigateur. (Questionnaire en annexe 5)

La premiére partie du questionnaire s’intéressait a la campagne elle-méme et aux
caractéristiques de la population répondante. Les caractéristiques retenues pour définir la
population ont été : sexe, age, catégorie professionnelle (CP) et présence d’un traitement
chronique. La seconde partie, consacrée aux DA, se faisait suite a une courte information

dispensée aux patients pour leur préciser le sujet.
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3. LES OBJECTIFS

3.1. Objectif principal

Lobjectif principal consistait a définir le pourcentage de patients consultant en
médecine générale qui avaient connaissance de la campagne d’information : « La fin de vie,

si on en parlait ? » et de caractériser cette population.

3.2. Objectif secondaire

Lobjectif secondaire était de quantifier la part des personnes répondantes qui ont
retenu le message que la campagne amenait a réfléchir sur les DA.

La suite des données collectées avait pour but de dégager un lien entre les résultats
précédents et la rédaction des DA et d’amener des pistes de réflexion pour lutter contre les

freins reconnus a la rédaction des DA.

4. UTILISATION DES DONNEES

Les données collectées ont été anonymisées avec un numéro associé a chaque
guestionnaire avant d’étre compilées dans un tableur Excel. Des tableaux croisés dynamiques
ont été réalisés par la suite afin de calculer les différents pourcentages servant a caractériser
la population et a répondre aux différents objectifs. Le résultat de I'objectif principal et les
prévalences sont donnés avec leur intervalle de confiance a 95% selon la méthode de
Schwartz.

Enfin, des tests statistiques paramétriques (Chi2) et non paramétriques (Fischer Exact
et Wilcoxon) ont été utilisés pour tenter de mettre en évidence des différences significatives
entre les différentes populations (sensibilisée et non sensibilisée par la campagne) et les

variables qualitatives et quantitatives avec un seuil de significativité p < 0,05.
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PARTIE Ill : RESULTATS

Au total, 229 questionnaires ont été recueillis, aucun refus n’est a rapporter mais 2

n’étaient finalement pas exploitables (données manquantes).

1. CARACTERISTIQUES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES DE L’ECHANTILLON

Il a été recueilli 227 réponses (120 femmes et 107 hommes). L'dge moyen des
répondants était de 57,2 ans avec des ages extrémes de 19 et 92 ans et une médiane a 57
ans. On comptait 79 patients de moins de 50 ans et 148 de plus de 50 ans. Concernant la
catégorie professionnelle, une majorité de patients était des actifs (112 patients), suivie par
les retraités (102 patients), les sans-emploi (8 patients) puis les étudiants (5 patients). La
majorité des patients avait un traitement chronique (147 patients soit 64%) et le motif de

consultation était principalement le renouvellement d’'ordonnance (123 patients soit 54%).
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2. CONNAISSANCE DE LA CAMPAGNE « LA FIN DE VIE, ET SI ON EN PAR-

LAIT ? » ET DONNEES DEMOGRAPHIQUES :

Concernant l'objectif principal : sur les 227 questionnaires exploitables, seules 17

personnes ont répondu « OUIl » a la question : avez-vous entendu parler de la campagne «

La fin de vie, et si on en parlait » soit, dans I'échantillon, un pourcentage de 7,5% [4,1-10,9]

1C 95%.

Dans la population étudiée, les résultats tendent a montrer que les femmes, les actifs

et les moins de 50 ans sont plus sensibilisés a la campagne mais les résultats ne sont pas

significatifs : 71% de femmes dans la population sensibilisée contre 51% dans la population

non sensibilisée, 60% d’actifs dans la population sensibilisée contre 49% et 53% de moins de

50 ans dans la population sensibilisée contre 33%.

Tableau 1
Campagne Connue NON Oul
Variables n=210 n=17 Valeur de p
Féminin 108 (51%) 12 (71%)
SEXE 0,2
Masculin 102 (49%) 5 (29%)
AGE (Valeurs) Médian (IOR) 57 (44, 74) 49 (37, 65) 0,084
Moins de 50 ans 70 (33%) 9 (53%)
AGE (Classe) 0,2
Plus de 50 ans 140 (66%) 8 (47%)
Actif 102 (49%) 10 (59%)
Retraité 95 (45%) 7 (41%)
CP 038
Sans emploi 8 (4%) 0
Etudiant 5 (2%) 0
Traitement Oui 138 (66%) 9 (53%) 0s
chronique Non 72 (34%) 8 (47%)
Oui 13 (6%) 6 (35%)
DA connues < 0,001
Non 197 (94%) 11 (65%)
Oui 1 (<1%) 1 (6%)
DA rédigées 0,14
Non 209 (>99%) 16 (94%)
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Concernant le support d’information par lequel les patients ont rapporté avoir
entendu parler de la campagne : 6 ont rapporté un moyen « autres » (dont 5 ont cité « par
leur travail »), 4 ont cité I'annonce télé et 4 ont cité la presse. Enfin, 2 ont cité les réseaux

sociaux (Rés. Soc.) et 1 le médecin traitant (MT).

SUPPORT
D'INFORMATION
Presse B
CAMPAGNE 24% |
D'INFORMATION CONNUE // %/ by
) ot . /4
v
Télé e Internet,
23% Rés.
Soc.

12%

3. CONNAISSANCE ET REDACTION DES DIRECTIVES ANTICIPEES

Concernant l'objectif secondaire de déterminer la part de patient connaissant la
campagne qui avaient parlé fin de vie et DA a la suite de celle-ci : sur les 17 patients, seuls 5
rapportent avoir discuté de la fin de vie a l'issue de la campagne, représentant tout de
méme prés d’1/3 du groupe (29%). Sur les 17 patients touchés par la campagne
d’information, 6 patients ont rapporté connaitre les DA et sur les 210 patients qui n‘avaient
pas entendu parler de la campagne d’information, 13 patients disaient connaitre les DA.
(Cf Tableau 1) Dans cette étude, les patients exposés a la campagne connaissent mieux les
directives anticipées que les patients n’ayant pas connaissance de la campagne. (p<0,001).

Dans chacun des 2 groupes (touchés et non touchés par la campagne), 1 seul patient
avait rédigé des DA. Sur ce point, le test statistique réalisé n‘a pas mis en évidence de

différence significative.
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Au total, sur les 227 patients interrogés, 19 patients disaient connaitre les DA soit

8,4% [4,5-11,5] IC 95% et 2 patients les avaient rédigées soit 0,8% [0-2,3] IC 95%.

4. ELEMENTS DE REPONSE POUR L’APPROCHE DES DIRECTIVES ANTICI-
PEES

Sur 'ensemble de la population étudiée, 175 patients sur 227 ont considéré que les
DA étaient forcément associées a la fin de vie soit 77% [71,5-82,5] IC 95% et 191 patients sur
227 se montraient intéressés : soit 84% [79,2-88,8] IC 95%. Sur I'interlocuteur le plus a méme
d’échanger avec eux sur les DA, 210 patients sur 227 ont validé le milieu médical soit 93%
[89,7-96,3] IC 95%. Les 7% restants utilisaient la réponse « Autres » afin de citer « la famille,
les proches ».

Sur la question du moment opportun pour aborder la question des DA, 68% [61,9-
74,1] IC 95% pensaient que cela devrait se faire a 'occasion d’un bilan de santé a compter
d’un certain age, 22% [16,6-27,4] IC 95% ne souhaitaient pas étre sollicités et 10% [6,1-13,9]
IC 95% suggéraient que la déclaration médecin traitant était une bonne occasion pour
aborder le sujet. Enfin, les patients ont majoritairement répondu favorablement a l'idée
d’avoir une consultation dédiée aux DA : 178 patients sur 227 soit 78% en faveur [72.6-83,4]
IC 95%.

La question a propos des aléas de la vie qui seraient adaptés a la rédaction des DA n’a

finalement pas été traitée car trop peu de réponses ont pu étre obtenues.

En croisant les données obtenues concernant la consultation dédiée (Tableau 2), on
retrouve plusieurs résultats significatifs. Les femmes apparaissent significativement plus
nombreuses a l'accepter et, inversement, les hommes sont plus nombreux a la rejeter. Bien
gue I'age médian n’apporte pas de significativité, la catégorisation a permis de mettre en
évidence que les personnes de plus de 50 ans sont significativement plus disposées a réaliser
cette consultation dédiée.

Les résultats significatifs concernant le souhait d’information sur les DA, le fait que le
milieu médical soit adapté a I'échange sur les DA et le moment opportun pour aborder les
DA suivent une certaine logique. En effet, les patients souhaitant une consultation dédiée

sont significativement plus nombreux a vouloir un complément d’information sur le sujet.
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Egalement, ce groupe favorable & la consultation dédiée se compose de personnes qui,

significativement, considérent que le milieu médical est bien adéquat a I'échange sur les DA.

Enfin, de facon concordante, une majorité significative des patients ne désirant pas de

consultation dédiée ne souhaite pas non plus étre sollicitée sur la question des DA.

Tableau 2
Consultation Dédiée Ooul NON
Variables n=178 n=49 Valeur de p
Féminin 106 (60%) 14 (29%)
SEXE < 0,001
Masculin 72 (40%) 35 (71%)
AGE (Valeurs) Médian (IQR) 58 (47, 74) 48 (36, 68) 0,08
Moins de 50 ans 54 (30%) 25 (51%)
AGE (Classe) 0,01
Plus de 50 ans 124 (70%) 24 (49%)
Bilan de Santé 142 (80%) 12 (24%)
Déclaration MT 21 (12%) 1 (2%)
Abord des DA < 0,001
Pas de volonté d’étre sollicité 14 (8%) 36 (73%)
Ne se prononce pas 1 (<1%) 0 (0%)
N Volonﬁe Oui 169 (95%) 22 (45%) < 0,001
d’information sur
les DA Non 9 (5%) 27 (55%)
Milieu médical Oui 172 (97%) 38 (78%)
adapté pour parler < 0,001
des DA Non 6 (3%) 11 (22%)

42




PARTIE IV : DISCUSSION

1. DISCUSSION CONCERNANT LES LIMITES DE L’ETUDE

Il convient de noter au préalable que malgré un grand nombre de patients interrogés,
le faible effectif de patients sensibilisés retrouvé crée une perte de puissance qui limite la
perspective des résultats obtenus. On peut aussi rapporter concernant l'inclusion/non-
inclusion des patients, qu’étaient exclus les patients vus en visite. Pourtant, ces patients
vivant a domicile, souvent fragiles et en perte d’autonomie, pourraient avoir tout intérét a
étre questionnés sur la notion de DA par leur médecin traitant.

Egalement, la contrainte d’avoir d0 changer le protocole de recueil, passant d’un
questionnaire autoadministré a un questionnaire en face a face, a engendré un biais
d’information « enquéteur » modifiant, en conséquence, les avantages et inconvénients
attendus du questionnaire. Si cela a limité la diffusion du questionnaire a une plus large
échelle, cela a aussi permis que l'ensemble des patients consultés participe (et non
seulement ceux qui s’intéressaient au sujet) et que la quasi-totalité des questionnaires soient
exploitables. Néanmoins, un questionnaire en face a face provoque parfois chez le sujet
interrogé une pression avec des réponses non sincéres du fait d’'une politesse qui créerait
des « réactions de complaisance » ou une « tendance a l'acquiescement », ou encore, dans
le cas de craindre de paraitre ignorant, une «tendance au conformisme » voire a la
« désirabilité sociale ».

Enfin, cette étude a été menée pres de 20 mois aprés la derniere phase de la

campagne d’information créant un biais de mémorisation non négligeable.

2. DISCUSSION DES RESULTATS

2.1. Objectif principal : faible taux de connaissance de la campagne

Lobjectif principal de I'étude montre une faible proportion de la population atteinte
par la campagne : 7,5% [4,1-10,9] IC 95%. En comparaison, le résultat de 25 % que fournit le
sondage internet post campagne (Annexe 4, page 4 du dossier de février 2018)(34) qui, de
fait, n’est méme pas inclus dans 'intervalle de confiance du résultat de I'étude, interroge. On

peut penser que le taux de 25 % est surestimé étant donnée la méthodologie du sondage
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d’évaluation peu fiable. On peut également mettre en avant le biais de mémorisation. Notre
étude est conduite trop longtemps apres la campagne (alors que le sondage avait été réalisé
2 semaines aprés) ou des campagnes de sensibilisation trop courtes (durée d’un mois) pour
qu’elles laissent une trace dans la mémoire des sujets interrogés. Par ailleurs, sachant que la
campagne devait étre relayée par les professionnels de santé (médecin généraliste
principalement), on pouvait logiquement s’attendre a une meilleure connaissance de la
campagne par rapport au sondage avec une population étudiée qui consultait en médecine
générale. Il est toutefois important de noter ici que les cabinets ayant servi pour le recueil de
données ne se sont pas fait relais de la campagne via le kit de communication proposé
gratuitement par le CNSPFV. Il serait intéressant, pour améliorer I'évaluation de l'efficacité de
la campagne et des outils proposés, de faire une étude comparative de la connaissance de la
campagne entre des populations de patients consultant dans des cabinets qui auraient relayé
la campagne et d’autres qui ne I'auraient pas relayée.

Pour autant, la place du professionnel de santé comme relais de la campagne semble
tout a fait légitimée par le fait que la plupart des patients ayant eu connaissance de la
campagne l'ont eue par leur travail. Un questionnaire plus précis sur les catégories socio-
professionnelles aurait éventuellement mis en lumiére ce que les échanges verbaux ont
permis de relever ; que ces actifs appartenaient ou étaient rattachés au monde de la santé

(IDE, AS, employé d’EHPAD...).

Concernant les caractéristiques de notre population sensibilisée a la campagne, la
tendance montre plutét une population de femmes actives de moins de 50 ans ce qui
contraste avec la cible de la population de la campagne. En cherchant a cibler les « plus de
50 ans » et les retraités, il a été décidé de faire passer le spot TV préférentiellement entre
14h et 16h dans les émissions du service public. Cette médiatisation assez restreinte a
certainement limité la portée de la campagne.

Les réseaux sociaux via la chaine Youtube et |la page Facebook n‘ont pas rencontré le
public attendu avec quelque 300 abonnés a la chaine Youtube « Soins palliatifs et fin de vie »
et 2000 abonnés a la page Facebook associée. Sur la grande majorité des vidéos mises en

ligne, on ne compte qu’entre 500 et 1000 vues...
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2.2. Objectif secondaire

2.2.1. Efficacité de la campagne ?

Bien que la campagne semble n’avoir touché qu’une petite partie de la population (ou
gu’elle a été peu retenue), le lien significatif qui ressort entre les patients disant connaitre la
campagne et ceux disant connaitre les directives fait supposer une efficacité de cette
derniere. De plus, un tiers des patients qui avaient été touchés par la campagne rapporte
avoir discuté de la fin de vie a la suite. Assurément, notre effectif reste trop faible pour
permettre d’en tirer des conclusions, toutefois la tendance qui se dégage va dans le sens
d’une efficacité de la campagne.

On ne peut cependant pas négliger I'impact qu’a eu « I'affaire Vincent Lambert » dans
la potentielle connaissance plus large des DA par la médiatisation majeure du dénouement
de son cas qui a alimenté les JT et chaines d’informations en continu pendant plusieurs

semaines, faisant du dénouement un fait marquant de 2019. (41,42)

2.2.2. Faible connaissance des directives anticipées

Toutefois, sur le sujet exclusivement des DA, nos résultats retrouvent une tres faible
proportion de la population interrogée qui les connait et encore moins qui les a rédigées. De
ces résultats, on peut relever qu’ils sont un peu éloignés des dernieres études et sondages
relatifs a la simple connaissance du terme : « directives anticipées » qui rapportait des taux
autour de 20%. (35,39,40). Les résultats avancés dans ces travaux pourraient se révéler
légérement surestimés car rarement, cette prétendue connaissance est objectivée et il est
ressorti lors du recueil de I'étude, qui se faisait en interaction avec l'investigateur, que les
patients confondaient souvent DA, dons d’organes, voire programme séniorial... Et
finalement, le terme « directives anticipées » ne leur évoquait pas cet écrit qui faisait part de
leurs volontés si, un jour, ils se retrouvaient dans un état de ne plus pouvoir communiquer.
Une étude cherchant a distinguer les personnes prétendant savoir et les personnes
connaissant vraiment de quoi il est question concernant les directives anticipées permettrait

d’éclaircir nos interrogations.
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3. DISCUSSION DES PERSPECTIVES

Nos résultats sur les tendances dégagées pour faciliter 'approche des DA confirment
le large intérét qu’ont les patients pour le dispositif, que le milieu médical apparait le plus
légitime pour en parler et que les patients semblent préts a revenir pour une consultation
exclusivement dédiée a leur abord.

Cependant, si la majorité des patients trouvent que les DA représentent un dispositif
intéressant, les conférences/débats rapportées dans le dossier de presse de la leére
campagne (Annexe 3), font état des difficultés éprouvées par les patients face aux DA en
raison du lien qu’ils font avec la fin de vie, comme le confirme aussi I'étude. Il est d’ailleurs
intéressant de noter que c’est la question relative aux aléas de vie qui pourraient inciter a
réfléchir aux DA qui n’a pas pu étre exploitée en raison du faible taux de réponse. Cela
renvoie vraisemblablement a la complexité latente qui demeure a se confronter a sa propre
fin de vie...

Du point de vue des professionnels de santé, le médecin se sent peu enclin a aborder
les DA du fait des différents freins préalablement cités: son manque d’intérét et de
connaissance du dispositif, son manque de temps pour ce travail chronophage, I'absence de
rémunération associée, mais surtout, I'absence d’opportunité et la difficulté a prendre
I'initiative pour aborder le sujet qui reste le premier frein rencontré. En plus de cela, parfois,
il pergoit aussi un manque d’intérét chez son patient ou s’inquiéte de paraitre indélicat et de
provoquer une cassure dans la relation médecin-patient. Le médecin craint alors de perdre
son rble de celui qui rassure et apaise, voire de déclencher une réaction négative créant
angoisse et choc... Ces craintes sont fondées, I'étude menée ici en témoigne puisqu’elle
rapporte que prés d’un quart de la population étudiée ne souhaite pas étre sollicité sur la
guestion, reflétant presque un rejet de ce dispositif par une part non négligeable de la
population.

Cette proposition de consultation donc, déja évoquée favorablement dans le travail
de Belhachemi A. (43) pourrait permettre de lutter contre ces principaux freins rapportés a
I'abord des DA. En créant une consultation dédiée, on s’affranchit déja de cette premiere
difficulté rencontrée de trouver comment prendre l'initiative. Cela provoque l'opportunité,
tout en dégageant un temps privilégié indispensable. A cela peut s’ajouter une rémunération

spécifique, frein également rapporté par les médecins généralistes. Afin d’aborder seulement
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des patients qui le veulent, en se calquant sur les campagnes nationales de dépistage du
cancer colo-rectal et du cancer du sein ou la population regoit un courrier les invitant a
consulter pour se faire dépister, on pourrait imaginer que les rappels vaccinaux obligatoires
de la population des 25/45/65 ans soient rappelés par courrier qui contiendrait un
paragraphe sur les DA pour les inviter a échanger avec leur médecin traitant. Cette
consultation de vaccination, souvent rapide, servirait alors de porte d’entrée au médecin
pour aborder les DA et la consultation pourrait « glisser » ensuite, naturellement, vers un
temps « dédié » a un échange sur les DA.

Néanmoins, il faut garder a I'esprit qu’une déclaration d’intention n’est pas forcément
un engagement de réalisation par la suite ; seul un essai de mise en pratique permettrait de

faire la part entre I'intention et la réalisation.
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PARTIE V : CONCLUSION

Malgré les nombreux travaux parlementaires depuis la fin des années 1990, le défaut
d’information sur les lois liées a la fin de vie et la méconnaissance des directives anticipées
restent prépondérants dans la société.

Notre étude souligne que la derniére campagne de sensibilisation a la fin de vie a trés
peu marqué les patients 18 mois apres sa diffusion. Cependant elle aura permis aux patients
sensibilisés d’aborder le sujet des directives anticipées par rapport aux patients non
sensibilisés a la campagne, ce qui montre une efficacité du message de la campagne.

Les freins au dispositif des DA et a leur rédaction restent nombreux notamment en
raison du lien que font les patients avec leur propre fin de vie. Bien que le médecin traitant
soit le relais privilégié pour aborder ce sujet, des mesures pour aménager le temps et la
rémunération du médecin généraliste dans ce cadre sont a envisager telle que la

consultation dédiée.
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ANNEXES

ANNEXE 1 : Modele de rédaction des directives anticipées

Directives anticipées

Mes directives anticipées
Modéle A

2 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 seralz plug en mesure de
m'exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les sulvantes -

1* & propos des afuations dans leaquelles e riaque de me trouver (par exemple, situation de
coma en phase terminale d'une maladie).

Jindigue icl notamment =i 'sccepte ow sl je refuse que 'on me maintienne artificlellement
en vie dans le cas ol [auralzs définitivernent perdu consclence et ol |& ne pourrala plus
COMMUNIQUEer aves mes proches :

2" & propos des actes et des tratements médicaux dont | pourrais faire Nobjet.

La lol prévoit gu'su titre du refus de 'sbstination déralsonnable, ls peuvent ne pas étre entrepris
ou &tre arrétés 2ils apparaizsent inutiles, disproportionnés ou neyant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.

» JSindigue donc ol & |'eccepte ou i je refuse quils solent entrepris, notarmment ©
+ Une réanimation cardiagque et respiratoire {tube pour respirer) @

+ Le branchement de mon corps sur un apparedl & dialyse rénale :
+ Une intervention chirurgicale :
* Autre :

P Sl ces actes ou traitements ont déjé évé entrepris, Jindique icl sl f'accepte ocu si je refuse
quiils solent armétés notamment :

+ Agsistance respiratoire (tube powr respirer) @ ...

+ Dialyse rénale ;.
+ Alimentation et hydratation artificielles -
+ Autre:
&
Directives anticipées

Mes directives anticipees
Modéle B

- Je pense étre en bonne santé
- Je ne suis pas atteint d'une maladie grave

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

Mes volontés sont les sulvantes :

1* & propos des situstions dans lesguelles je veux ou je ne veux pas que l'on continue &
me malntenir artificiellement en vie (par exemple tfraumatisme cranien, accident vasculaire
oérébral, etc.. enfrainant un « £tat de coma prolongé = jugé iméversible)

Jlindigue lcl notamment sl |'accepte ou sl je refuse que Fon me maintienne artificlellement
en vie dans le cas ol jaurals définithvernent perdu consclence et ol je ne pourrals plus
communiquer avec mes proches :

2° & propos des actes et des traftements médicaux dont je pourrals faire Fobjet.

La lod prévoit guiaw titre du refus de 'obatination déraisonnable. ks peuvent ne pas étre entrepris
ou &tre amétés ='ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'eyant d'autre effet gue le zeul
maintien artificiel de la vie.

Jlindigue donc icl sl faccepte ou sl je refuse de tels actes (par exermnple © réanimation cardio
respiratolre, asslstance respiratoire, alimentation et hydratation artificielles, et -

3" & propos de |a sédation profonde et continue assoclée & un fraitement de la douleur.

En cas d'amét des traitements gul me maintiennent en vie, indique ol = je weux ou non
bénéficier d'une sédation profonde et continue szsocikés & un traftement de la doulewr, clest-&-
dire d'un traiterment qui m'endort et a pour objectif la perte de conscience jusgu'a mon décés

Faltle .. .. . ... . &.

Shgnature

Directives anticipées.

B Enfin, sl mon médecin m'a parké de mankére plus précise dautres actes ou traitements
qui pourralent &re entrepris ou maintenus compte tenu de la maladie dont je suls atteint,
Jindique il ceux dont |'sccepte ou ceux dont e refuse la miss en ceuvre ou la poursute ©

3" & propos de la sédation profonde et continue associée & un traiternent de la douleur.

En cas d'amét des traftements qui me maintiennent artificlellement en vie, indigue ol sl e veux
ou non bénéficler dune sédation profonde et continue associée & un traitement de la douleur,
c'est-&-dire d'un traiternent gui m'endort et & pour objectif la perte de consclence jusqua mon
décés :

Faltle ... . . .. &.

Signature

Directives anticipées

(6]

Nom et coordonnées
de ma personne de confiance’

Sl vous ne I'avez pas déja falt, et sl vous le souhaitez, cette fiche vous permet de désigner votre
« personne de conflance » La lol prévoit que cette personne témolgnera de vos voloniés et
parlers en votre nom =l vous ne pouvez plus vous exprimer : elle sera consultée en premier si
vous n'avez pas rédigé vos directives anticipées ou sl vos directives se trouvalent difficilernent
accessibles su moment ol votre médecin aurait besoin de les consulter.

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

désigne la personne de conflance sulvante :

Nom et prénoms ...

Domicilié(e) & .
TékEphone privé : Télephone professhonmnel ...
TélEphone privé : Ernail - ...

B Jelul il fait part de mes directives anticipées ou de mes volontés sl un jour je ne suls plus
en état de mexprimer -

O oul O Men

B Elle posséde un exemplaire de mes directives enticipées :
O oul O Men

Faitle ... .. . .. .. &.

Volre shgnature '

4 au sens de famicke L1111-6 du code de [a samé publique

10
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ANNEXE 2 : Dossier de presse de décembre 2016
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ANNEXE 3 : Dossier de presse de février 2017

« PARLONS FIN DE VIE » : une campagne nationale d'information
pour que chague Francais connaisse ses droits et aborde le sujet
sereinement

La loi promulguée par le président de la République le 2 février 2016 renforce les droits
existants et crée de nouveaw: droits pour les personnes malades et les personnes en fin de
vie. Aujourdhwi, 3 Francais sur 10 ne connaissent pas cette loi, ni lewrs droits.

Chacun peut exprimer s25 volontes sur la fin de vie, qu'il soit en bonne sante ou malade.
afin gue chague Francais puisse connaitre ses droits et aborde sersinement le sujet,
Marisol TOURAINE, Ministre des Affaires sociales et de la santé, lance aujourd’hui, avec lz
centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CHSPFY), la campagne naticnale
d'information grand public = Parlons fin de vie =.

Prévue dans le Plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et
l'accompagnement en fin de vie, cette campagne compléte la campagne & destination des
professionnels de santé et du medice-social, lancée en décembre 2016 par la Ministra.

« LA FIN DE VIE, ET 5/ ON EN PARLAIT ? »

La fin de vie est un sujet délicat qui interpelle tous les Frangais, pour leur propre fin de

wie ou pour celle de lewr proche © guels sont mes droits 7 Qu'est-ce gue des “directives

anticipées" et comment les rédiger 7 Comment désigner ma personne de confiance 7 Les

questions qu'ils se posent sont multiples, parfois complexes, et doivent trowver des

réponses claires et précises.

Cette campagne répond 3 un double objectif :

+ informer le grand public de fagon pédagegique sur les possibilités offertes par 1a Loi et
ses outils, tels que les directives anticipees et la personne de confiance

= interpeller et mobiliser les Francais en proposant d'ouvrir la discussion sur la fin de vie
dans le cercle familial et avec les professionnels de sanze.

I N DISFOSITIF MEDIA A 360°POUR SENSIBILISER L'ENSEMBLE DES FRANCAIS

La fin de wie n'est pas un sujet facile & aborder. Mous avons parfois tendance & éviter le
sujet, alors qu'il existe des outils et que 'on peut en parler avec des professionnels.

Cette campagne joue sur l'absurde en theédtralisant les situations. Des personnes se
trouvent sy face & la question de la fin de vie =t adoptent différentes
postures, plus ou moins exagérées, pour eviter d'y étre confrontée. Cela permet A la fois
de dédramatiser le sujet, mais aussi d'interpeller, grice 3 une mise en scéne décalse.

*  Un site internet dédié - www parlons-fin-de-vie fr. Ce site contient natamment @ des
vidéos d'experts, qui répondent simplement en moins d'une minute aux grandss
questions que I"on peut se poser sur la fin de vie ; des infographies thématiques sur
les outils & disposition du grand public =t les soins palliatifs ; des fiches pratigues sur
les différents aspects de "accompagnement de la fin de vie ; le kit de campagne pour
les partenaires qui souhaitent la relayer ; et toute l'information, les liens et les
ressources sur les acteurs de la fin de la vie qui peuvent étre contactes, les modalites
de congés et d'aides financiéres, etc.

*  La campagne sera également présente sur le web et sur les réseaux sociaux - des
banniéres aux couleurs de la campagne seront présentes sur des sites web ciblés ; des
posts seront quotidienmement publigs sur les comptes Facebook et Twitter du
ministére des Affaires sociales et de la santé et du CNSPFV #RarlonsFinDevie.

* Le numero teéléphonigue d'information et d'ecoute du CHSPFY est mis a la
dizposition du public : © 841 020 300 (prix d'un appel local depuis un poste fixe).

* De: événements seront organisés partout sur le territoire pour aller 3 la rencontre
des Francais et répondre a leurs questions. Le CNSPFV va organiser dés le mois de
mars des soirées en région. Une dizaine de villes sont concernées. Four en savoir
plus © www. spfv fr.

B CETTE CAMPAGNE VIENT COMPLETER LES ACTIONS D"ORES ET DEJA MISES EM
PLACE POUR SENSIBILISER LES PROFESSIONNELS DE SANTE

Marisol TOURAINE a lancé en décembre 2016 le premier volet de cette campagne pour
inviter les professionnels de santeé a parler de la fin de vie avec leurs patients. Ces
demiers ont en effet un rile essentiel pour accompagner les persannes en fin de vie, mais
aussi les informer sur leurs droits et les inciter 3 formuler leurs directives anticipées,
qu'ils soient bien-portants ou malades.

comment parler des directives anticipées et aider les patients i les rédiger 7 Comment
inciter le patient 3 désigner une personne de confiance 7 Comment accompagner et
soulager la souffrance et tout mettre en cewvre pour que le patient ait une fin de vie
digne ? Qu'est-ce que 'chstination déraisonnable ? Comment mettre en ceuvre la sédation
profonde et continue jusqu’au deéces 7 Autant de questions que les professionnels de sante
peuvent &tre amenés 3 2 poser et auwguelles la campagne répond en mettant 3 leur
disposition des outils, des informations et des conseils pratigues.

Pour en savoir plus, rendez-vous sur le site internet du Ministére des affaires sociales et
de la sante.

Le tout souligné par une signature de campagne qui ouvre la porte au dialogue : « La fin
de vie, et si on en parlait ? »

s K. ds wie

et si on en parlait ?

A partir d'aujourd’hui et jusqu'au 20 mars, la campagne de communication couvrira un
large panel de supports pour sensibiliser ’ensemble des Francais :

* Un spot TV de 25 secondes sera diffusé sur plusieurs chaines de la TNT. Le spot sera
également diffusé en replay (« catch up TV ») sur les sites rediffusant les programmes
de France Télévisions.

* Deux annonces presse, faisant écho au spot, seront relayées dans la presse :

La fin de vie ?
Porsonne n‘aime y panser.

La fin de vie ?
Personne n'aime y penser,

‘ﬂ\ {l-\ le vie

I fim de vie 5 on e parlat
£t 3i on en parait ?

4
e

POURQUOI UNE CAMPAGNE SUR LES DROITS DES PERSONNES
EN FIN DE VIE ?

LA FIN DE VIE, UN SUJET QUI CONCERNE TOUS LES FRANCAIS

IR DE QUOI PARLE-T-ON 7

La loi du 2 février 2014 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes
en fin de vie place le patient au coeur des décisions gui le concerne. La loi répond a la
demande d’une fin de vie digne, accompagnee et apaisée, par une meilleurs priss en
charge de la souffrance. Elle crée de nouveaus droits, notamment l"opposabilité des
directives anticipées et le droit & la sédation profonde et continue. Elle clarifie par
ailleurs 1'arrét de traitement au titre du refus de 'cbstination déraisonnable et renforce
l= rile de la personne de confiance.

IR DES FRANCAIS MAL INFORMES SUR LES DISPOSITIFS LEGISLATIFS

En 2015, dix ans aprés ladoption de la premiére loi sur la fin de vie (loi Leonetti, adoptée
en 2005), &5 %' des Francais déclaraient ne connaitre ni le texte Législatif, ni leurs droits.
1 personne sur & ne connaissait pas son droit de pouveir rédiger des directives anticipees
iles directives anticipées permettent de préciser par écrit ses volontés concemant sa fin
de vie). Une part équivalente des Francais ignore lsur droit de refuser ou de faire
interrompre un traitement (19 %) ou de voir sa douleur soulagse (10 %) *.

selon une étude IFOP pour la Fondation ADREA de novembre 2016”, seules 12 % des
personnes connaissant cette possibilite ont d2ja rédige des directives anticipees. Cela
alors méme que, selon cette méme étude, 32 % des Francais considérent qutil est
important, veire primordial, de faire connaitre ses volontés quant i sa fin de vie 3 ses
proches.

Cette méconnaissance de la loi et cette faible utilisation des outils qu'elle développe ne
traduit pas un désintérét quant & la fin de vie, mais plutdt un évitement du sujet.
Pourtant, chacun peut étre concerné. Il est donc impertant d’avoir a la fois accés
facilement & une infermation simpla sur la fin de vie et d'encourager au dialogus.
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ANNEXE 4 : Dossier de presse de février 2018 et octobre 2018

QUELLES PERSPECTIVES POUR 2018 7

> Une 2" campagne nationale d'infermation, pour poursuivre le
travail de sensibilisation démamé en 2017

Lh. {"’I lf \"‘Ff

ot 8i on an p.lrl.|i1_ T

Soutenu & RoUveau par ke Minidtére chargé de la santé, ke Centre national des soins
palliatifs et de la fin de vie va lancer une 2™ campagne nationale dfinformation &
Fautomne 2018, afin de renforcer efficacité de la ™ campagne. Lobjectif est de
toucher davantage de personnes et. in fine. dinviter les Francais 3 réfléchin & lewr
fin de vie. 3 en parler avec leurs proches et/ou avec les professionnels. et <7ls ke
souhaitent, 3 rédiger des directives anticipées.

La campagne s'adressers 3 nouveau au grand public, mais cette fois-d, elle entend
auss toucher plus spécifiquement les sidants et les professionnels, potamment les
médecing Enfin, & campagne sera davantage présente sur les réSeaux sociaux que
la campagne préckdente.

* Un second cycle de soirdes en région  sur  l'obstination
déraisonnable, afas « 'achamement thérapeutigue »

Fort du succds de la ™ édition des soinfes en région, le Centre national des soins
palliatifs et de la fin de vie renouvelle "expérience én 2018 Le thime sera cette
fois: & Ac t thr L ou L dérai e: ol @&
commence 2 qui en décide ? que dit lalsi ? 5

En effet. le terme dachamement thérapeutique semble ne plus dtre dactualité et
le lgislatewr a décidé de le remplacer par celi diobstination déraizonnable.
Pourquoi ce changement? Les deux termes sont-ils vraiment équivalents ?
Mol e £ ant Sel Ui, Sur ke ter ain, Sé posent 1a question.

Par ailleurs, plusieurs situstions ont défrayé nécemment la chronigue @ certaines
familles refussient ke diagnostic d'obstination déraisonnable posé par les dquipes
soignantes, Sopposant sinsi & la limitation des traitements actifs envisagée pour
lewr proche (enfant. conjoint ou parent) A lMinverse, des patients (ou lewrs
proches) demandent parfois que des traitements scient arrdtés et veulent dtre
accompagnés & mourin, slors que les équipes soignantes pensent quil est trop tot
pour renoncer. A qui appartient in fine la décision dans ces situstions: au patient ?
& sed proches ? aux profedsionnelt 7 ou encore au juge ? gue dit la ki & cet
dgard et que pous enseigne Fevolution récente de la jurisprodence ?

Enfin, de nombreux citovens écrivent dans leurs directives anticpées : « pas
dlacharnement thérapeutigue = mais gue veulent-ils dire précisément par 1a ?

Autant de gquettions qui donneront lieu & des édhanges intéressants lors de ces
Mo UvellEt Loirdet of mgion.

\ \‘, 2 Une campagne dightaie pour aller plus loin

Le Centre nationa! des soins palliatifs et de l2 fin de vie lance un tout nouveau sfte intemet
(détalbé en point 3) acapté & tous les publics, quel que solt leur 4ge. Son objectt : Informer
les Frangals & travers une piateforme unique et rendre I'nformation fiable accessidle & tous.
Ce site devient 'outt de rétérence d'nformation sur les soins paliatifs et ia fin de vie.

Atin de faire aux ce site, la agr porte un voiet de

communication digiale : dee articles dans des o ains!

quune campagne Google Ads et Bing sur des mots clés sélectionnés - fin de vie,
pées, p de soins palilatits, etc.

La agne digitsie la campagne TV en répétant ies messages sur des
supports complémentaires et en captant les intemautes qul, & ka sulte du spot TV, feront une
recherche sur Intemet. Elle comprendrs la diffusion du spot TV et des vidéos d'experts en
pré-roll sur Youtube et sur des sites d'actuaits, ainsl qus sur Facebook et Twitter.

X 3. Une présence renforcée sur ies résesux socisux

43% des personnes &gées de plus de 66 ans sont connectdes sur les résaaux soclaux et
Facebook est le plus pléblscité avec 25,3% dutiisatewrs de plus de 50 ans. Facsbook est
auss un espace de partage et de conversations, c'est un réseau soclal qui reléve de ia
sphére "personnelle” et qul s préte donc tout particubérement & un sujet aussl Intime que
ceiul ge la fin de vie. Le nombre etde Qénérés sur la page en
2017 a confiemé un besoin de 1émoigner.

. Une campagne pour aller plus loin
dans I'information

5l la premiére campegne d'infermation menées en 2017 a permis de falre prograsser la
connatssance par les Francals de lewrs droits en matiene de in de v, lis sont encore 40% &
ne pas connafine Mexistence d'une kol sur la fin da vie.

ﬁhmmﬂuMlm&mOﬂel&m,bm&rﬂmlﬂﬂ!mmpﬂmdﬂeh
fin de wie lanca une nouvelle campagne nationale dinformation, afin de rendorcer Nefficaché
ge la 1% campagnae. L'objectil est e foucher devantage de personnes et, In fine, d'inviter
les Frangals & réfiéchir & leur fin de we, en parler avec leurs proches ebiou avec les
professionnats, &t 505 ls souhaient, & rédiger des directives anficipées.

A4 1. Une campagne télévisée pour interpelier en caphtalisant sur le succés de
- I8 caMpaghe 2017

Les massages utlisés en 2017, natammant & travers le spot TV * La fin de via, &t &l on an
parizi 7 ° sont réubllshs lors de catte nowvelle vague d'inlormation avec un double objectit
dintapaliaion &t de méamonsation.

Fort du succds de la campagne de publicié tékvisée de 2017 (87 % des plus 88 50 ans
Intarmogés dans ke cadne du posttast de la campagne ont déclars que le message du spot
#talt cialr e 78%, que celul-cl leur pialsalt), le Centre national dee soins palliatife et de la
fin de vie la rediffusera du 14 octobre su 15 novembre sur les chaines du groupe
France Télévigion et gur BFM TV. Cefle campagne permetira de toucher 72 % des 50-
70 ans en moyenne 4 fols.

Le cholx du média tékwist s'explique par sa pulssance el sa capacits 4 lare amerger le
sujet de la fin de vie dans l'opinion et plus panicubérement auprss des 50-70 ans, plus
‘concarnés par |e sujet de la fin de vie (que ce soff pour un proche cu pour a0l-méme).

Le spot TV permet agalament d'instaber un méme outil da dislogue pour les Francals et les
professionnets de santé. Cas demiers poummont sensiblisar lewrs patients en leur parant de
la campagne.

Le concept créatil

Le spot met en scéne I'une des attitudes las plus fréquentes face & ka fin de vie & ravers des
siugtions thédirallsées - plusiewrs personnes trouvent, symboliguement, une mankére
déwtter lg st Cela pemat da e sget ot o grace 4 une mise an
scéne qU AssUMa LN Isger dacalage. Le toul soulgné Par une sgnaire de campagne gul
ouvre la ports & la réfleston ou au dislogue |« La fin da vie, &1 & on en parat 7 =

Durant toute |2 campagne 2018, be Centre national des solns palliatits & de la fin de vie
animera sa page Facebook pour miewx informer les Frangais sur les drofts et les
dispositifs relatits & la fin de vie, e favoriser le dislogue sur un espace ouven et
modéré. Des vidéca, des Infographies, des vralfaux, seront repris dans des publications
jusqu'a fin gécambre. Fluslews temps forls viendront également rythmer 'animation de la
page durant lesquels les publications seront consacrées & un seul sujet ;

»  Une samaing spéciale dractives anicipéss

» LUne samaine spéciale personne de conflanca

» Une samaing spéciale soins palliatts

«  Une journés spécials obstination déraisonnatla

» Une journée spéciala shaation profonds e continue jusqu'ay décss

» Une journée spéciala aldants

s v gt e e o

T, 2
Jed

: %’é :
S B 4

| .._'.or P = P

Cenmre ratioral des
sans pol kotifs of de
I fin e viw

wauErry

e e e

Sastra satiosal s neiny palfality ot de
21N o W 3 3SUSE LN 010N pOuT v e
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Drautre part, la vidéo représantant 70% du trafic Intamet mandial et tant considénée comme
ke support e plus pulssent pour la communication digitale, |a chalne Youtube du Cenire &
&té optimisée atin de taciiber I'accas & information.

}E"\-- 4. Des parfenariats pour une diffusion large de la campagne

Le Centre 2 mané une enquéle téléphonique suprés de difiérentes associations et
tedérations représentant différents acteurs de Ia fin de vie sur le terrain, notamment les
médacing Infirmiers dans I't & domiclle, s médecins
& EHPAD, ete. Tous ont signaké un fon Desoin &n Infomiation, notamment sUr das aspects
pratiques | Comment en parler 7 Comment sccompagner 7 00 frouver de fintermation 7

Cette engudte & permis au Centre ge réajuster e kit de communication en fonction des
besoing exprimés et de fédénar da maniéra pénenne I'ensemble des acteurs da la fin de vie
‘sutour de la campagna. Cetle démarche, app! des a Inithé un
fraval commun avec ke Cenfre qui poura ainsl bénéticler des outils de communication et
événements des partenaires, gul on? proposh de réaliser de nombreuses actions, par
example

*  Un &ticle dans |z newsletter de |2 Fédération Nationale des Infimiers -

* lerelaidela par la F 1F Malsons et Poles de sané |

+ I distrbuwion de cares posteles lors de MUniversté dhiver de la FNEHAD,
e des T HAD ;

. sl

Il. Des outils spécifiques pour
accompagner les professionnels de
santé

[}
‘»\’ 9 Les professionnels de santé : des interlocuteuns privilégiés

L'étude menée en feviier 2018 par le Centre a réwélé que 15% des médecns géndrallstes
M savent 10UOUTS Pas quiune ol sur la fin 88 vie exdste. Alars quin médecin sur deux sat
qua la ol sur la fin de vie & mis an place les direclives anticipées, s ne savent pas
pracisément de quol Il Sagh [36%). Lenjgu de catte campagne eat dindomer les
professionnes o8 Santé sur leur rile ef leur donner les outls pour leur pammetine d'en parier.

Leur réla dinformation et le captal confiance cont s disposant font des médecins les
Interiocuteurs privilégiés pour sansniliser, Informer et disloguer svec leurs patiants sur & fin
devie

A loccasion de cefta 2* vague dinformation, le Centre lance ne campagne pour
‘accompagner les professionnels de santd les plus « proches » @ médecing généralistas,
Infimilens &t alde-apignants.
Ella comporte notemment ©
» um partensrist avec la Quotidien du Médecin pour Informer les médacine et matne
& lewr dispostion Un poater & afficher dans lsur salle d'attants ©
. une Ni&ras) sur alde-Solgnant.com, sur infimiars com &t

JOURNEE MONDIALE
DES SOINS PALLIATIFS |

o

11-4
2018
[ore

Le kit de communication, dsponible sur le ste Intermet, contiant -
* Une affiche & Instalier dans leurs locaux
Des cartes postales & distribuer auprés de leur résaau cu lors d'événements
Des annonces presses pour leurs joumsaex
Des articles pour lews newsletterisites Internet
Des banniéres
Des Images de couverture et des vignettes pour leurs réseaux sociaux

.
.
.
.
.
o DesImages pour leurs signatures de mal

1l st égal possivle de des affiches et des cartes postales déja Imprimées
auprés de agence Parties Prenantes en écrivant & - findevia@patieenrenantes com

Les nouveles actions du Centre sont pensées pour durer et pour Installer progressivement
le suet de la fin de vie dans la société. Les contenus du site Intemet, les vidéos, les
publications sur les réseaux sociaux, ks @ du kit de seront
aocessibies & tout moment, blen au-dela de la campagne dinformation.
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Questionnaire

ANNEXE 5
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RESUME DE LA THESE

Introduction et méthode : Du constat unanime sur la méconnaissance et la mauvaise ap-
propriation de la loi Léonetti, une révision de celle-ci a été promulguée en 2016 conjointe-
ment a la création du Centre National de Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV). Dans
I'optique de remédier a ce constat, le CNSPFV s’est vu confier I'organisation d’une campagne
d’information : « la fin de vie, si on en parlait ? » qu’il a mené en plusieurs phases de la fin
2016 a la fin 2018. Afin d’évaluer la portée de cette campagne, une enquéte observation-
nelle descriptive transversale a été réalisée pour trouver le nombre de patient ayant souve-
nir du slogan de la campagne. Par la méme occasion la notion de directives anticipées (DA)
et leur abord a laquelle la campagne devait renvoyer est traitée.

Résultat : Malgré un grand nombre de patients inclus (227), I'étude ne retrouve qu’une tres
faible proportion de patient touchés par la campagne (7,5%). Le biais de mémorisation, une
campagne mal ciblée peuvent en partie expliquer ce faible taux. Bien que ce faible effectif
impacte fortement la portée des résultats obtenus, on peut noter que parmi les patients
rapportant connaitre la campagne, un tiers fait état d’avoir parlé de la fin de vie au décours.
Dans ce groupe sensibilisé également, la connaissance des directives anticipées est meilleure
(35%) que dans le groupe non sensibilisé (6%, p<0,001) mais la connaissance des DA relative
a I'ensemble de I'échantillon apparait encore trés faible (8%). Il existe aussi de nombreux
freins pour leur rédaction comme le confirme le tres faible nombre de patients les ayant
rédigées. Le sujet de la fin de vie et des DA rencontrent pourtant un intérét que confirme
I’étude avec un monde médical validé comme interlocuteur privilégié que la population
semble majoritairement préte a aborder par une consultation spécifique.

Conclusion : L'approche de la fin de vie et des DA est un sujet qui intéresse la population
rencontrée en médecine générale quel que soit I'dge, cependant cette étude nous a permis
de mettre en évidence la méconnaissance de la derniere campagne de sensibilisation ainsi
que celle du dispositif des DA. Si le médecin généraliste apparait comme un relais privilégié
pour ces sujets, la question de la consultation dédiée semble étre un élément de réponse
intéressant pour améliorer la réflexion sur le sujet et pour conduire a une éventuelle rédac-
tion.
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