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INTRODUCTION

Les soins palliatifs sont définis par la SFAP (Société Francaise d’Accompagnement et de soins
Palliatifs) comme des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne atteinte
d’une maladie grave, évolutive ou terminale. L'objectif des soins palliatifs est ainsi de soulager
les douleurs physiques et les autres symptomes, mais aussi de prendre en compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle. Depuis 1999, la loi précise que toute personne dont I'état
le requiert a le droit d'accéder aux soins palliatifs et a un accompagnement (1). Et Jean Léonetti
va plus loin en spécifiant que « la médecine qui soulage et console doit étre autant considérée
que celle qui guérit et qui sauve »(2).

Dans ce contexte, la loi Léonetti relative aux droits des malades et a la fin de vie a pour but
d’assurer une fin de vie digne et apaisée au patient et a ses proches (3). Elle a énoncé les
principes fondamentaux de la prise en charge de la fin de vie et s'est opposée a I'obstination
déraisonnable. Elle a énoncé notamment |'obligation de consultation des Directives Anticipées
(DA), dans le cas ou une personne ne serait plus en mesure d’exprimer directement sa volonté.
Les DA correspondent a la rédaction par une personne majeure de ses souhaits concernant la
prise en charge de sa fin de vie. Elles peuvent concerner les conditions de poursuite, de
limitation, d’arrét ou de refus de traitement ou d’actes médicaux.

Dans ce contexte d’autonomisation grandissante, les DA ont une place essentielle dans la
gestion de la fin de vie. Le respect de la volonté du patient est au coeur de la médecine actuelle
en France, en Europe et dans le monde. En effet, le renforcement des DA est commun aux
différents pays d’Europe avec cependant un taux de diffusion inégale : 4 & 17% aux Etats-
Unis, 47% au Canada, 10% en Allemagne, 50% dans les maisons de retraite belges, 5% aux
Pays Bas, 0,2% en Espagne, 2,5% en France (4).

Onze ans aprés la mise en place de la loi Léonetti, de nouveaux droits ont été accordés au

patient par la loi Claeys Léonetti (2016). Plus spécifiquement, elle a renforcé le statut des DA



en leur conférant un caractére contraignant (5). En effet, elles simposent maintenant aux
médecins sauf en cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a I'évaluation compléete de
la situation ou si les DA apparaissent « inappropriées ». La décision de refus d'application doit
alors étre prise de maniere collégiale, inscrite au dossier médical et portée a la connaissance
de la personne de confiance ou a défaut aux proches.

Une étude réalisée au centre d'éthique clinique de I'hopital Cochin a Paris entre 2009 et 2010
concluait que 20% des patients interrogés étaient intéressés ou avaient rédigé leurs DA (6).
Paradoxalement, en 2012 en France, une enquéte conjointe de I'Observatoire National de la
Fin de Vie (ONFV) et I'Institut National d’Etudes Démographiques (INED), rapportait que seuls
2,5% des patients décédés avaient rédigé leurs DA (7). Les raisons de ce constat sont
multiples : difficulté a admettre la situation et a envisager les conditions de sa fin de vie, faible
connaissance de cette loi par les professionnels de santé et les patients (8-12). D'aprés une
revue de la littérature, les patients semblent avoir une représentation plutdt positive des
directives anticipées : soulagement, cheminement, satisfaction, sérénité, liberté,
enthousiasme (13). Pour autant, 50% des patients doutent d’une réelle efficacité pour obtenir
ce qu'ils souhaitent pour leur fin de vie (14).

La médecine générale, en tant qu’interface de premiere ligne entre la population et le systéme

de santé, accueille la patientéle la plus proche de la population générale.

Cette étude visait donc a évaluer chez des patients consultant en médecine générale I'impact

de l'opposabilité des DA sur l'intention de rédaction.



METHODES

Il s'agissait d'une étude quantitative observationnelle descriptive multicentrique menée aupres

de patients consultant en médecine générale.

1. Population étudiée

La population étudiée représentait tous les patients majeurs consultant en médecine générale.
Le critére d'inclusion était : tous les patients majeurs consultant dans les cabinets de médecine
générale participant a I'enquéte, sur la période de recueil définie a priori.

Les critéres d'exclusion étaient : les patients mineurs, les patients ne lisant pas le francais, les

patients refusant de participer.

2. Modalités de sélection des cabinets de médecine générale

Pour obtenir la meilleure représentativité de I'échantillon étudié, dix cabinets de médecine
générale du Maine et Loire ont été tirés au sort parmi la liste des Médecins Généralistes (MGs)
fournie par le Conseil de I'Ordre du département. Les MGs ont été sollicités un par un jusqu’a

I'obtention de dix accords de participation.

3. Recueil des données

Les questionnaires sous format papier ont été distribués selon trois modalités : soit remis par
la secrétaire, soit disposés a I'attention des patients en salle d'attente, soit donnés directement
par le médecin au cours de la consultation.

Le questionnaire a été établi en fonction de I'objectif principal de la recherche et des
hypotheses sous-jacentes. Il comprenait onze questions (cf. annexe 1). Pour la plupart, il
s'agissait de questions fermées, parfois associées a des espaces de commentaires libres.

Un recueil des caractéristiques des patients concluait le questionnaire. Il ne comprenait aucune

donnée identifiante.



Le questionnaire a été testé aupres de plusieurs personnes, sans connaissance particuliere en
lien avec la thématique, pour vérifier le caractere compréhensible des questions et la faisabilité
globale du questionnaire.

Un complément d’informations établi a I'aide du guide régional développé par la Coordination
de I’Accompagnement en SoinS Palliatifs Angevine (CASSPA 49) et validé par la Haute Autorité
de Santé (HAS) a été proposé a tous les patients des cabinets médicaux participant a I'enquéte

pendant la période de recueil (cf. annexe 2).

4. Analyses statistiques

L'analyse des variables descriptives a été réalisée avec le logiciel Excel. Les analyses
comparatives en sous-groupes ont fait appel au logiciel biostatTGV. Le seuil de significativité

a été fixé a 5% soit une p value a 0,05.

5. Aspects éthiques et réglementaires

Une courte information sur |'objectif du travail se trouvait en en-téte du questionnaire.

Puisqu’aucune donnée identifiante n'était recueillie, une déclaration a la Commission Nationale
de I'Informatique et des Libertés (CNIL) n’était pas nécessaire. Dans la mesure ou I'étude
s'apparentait a une enquéte d’opinion, le remplissage du questionnaire était considéré comme
un consentement par non opposition. Pour ces mémes raisons, cette étude ne faisait pas partie
du champ d‘application de la loi Jardé, concernant la recherche médicale. Néanmoins, compte
tenu des enjeux éthiques soulevés par le sujet de |'étude et dans la perspective d'une
publication ultérieure du travail, un avis préalable au comité d'éthique du Centre Hospitalier

Universitaire (CHU) d’Angers a été demandé. Le comité a rendu un avis favorable (cf annexe3).



RESULTATS

1. Description de la population

Lors du recrutement des médecins, deux médecins a exercice spécifique exclusif (allergologie
et acupuncture) ont été exclus du tirage au sort. Trois médecins ont refusé de participer, un
médecin est décédé avant d'avoir été contacté, deux médecins n‘ont pas pu participer pour
des raisons logistiques (congés notamment). Les médecins finalement recrutés avaient des
modes d’exercice différents : exercice seul, cabinet de groupe, maison de santé

pluridisciplinaire, présence ou non d'un interne.

Le recueil s’est déroulé du 30 mars au 14 juin 2018 avec des durées de recueil allant de 15 a
50 jours (32 jours en moyenne). 364 questionnaires ont été exploités pour I'étude.
La répartition des patients par cabinet est décrite dans la figure 1. La répartition des patients

était homogene entre les zones d’activités rurales ou urbaines.

Figure 1. Répartition des patients par cabinet.
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L'age moyen des répondants était de 54 ans (écart-type 18). La figure 2 détaille la répartition
par tranches d'age et la figure 3 par catégories socioprofessionnelles.

Figure 2 : Répartition de la population par tranches d’age

18,0% 16,8% 17,0%

16,0%
’ 14,3% 14,3% 14,6%
14,0%
12,0%
10,0% 8,8%
8,0% 71%  6,9%
6,0%
4,0%
2,0%
°03%
0’0% —

<20 20-29 30-39 4049 50-59 60-69 70-79 >79 NR

Légende : NR : Non Renseigné

Figure 3 : Répartition de la population par catégories socioprofessionnelles
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Concernant les croyances, 39% n’ont pas répondu a la question, 30% ont déclaré étre de
confession catholique, 22% déclaraient ne pas avoir de croyance. Enfin, 9% des répondants
déclaraient des croyances autres : bouddhiste, mormonisme, croyance en la vie, en I'humain,
en la nature, en I'énergie.

Lorsqu’on leur demandait s'ils avaient déja été confrontés a une maladie grave 66% déclaraient

que oui, 33% que non et 1% ne répondaient pas.

2. Loi Claeys Léonetti

Trente-quatre pour cent des patients avaient déja entendu parler des DA, 65% n’en avaient

jamais entendu parler et 0,8% n’ont pas répondu a la question.

2.1. Modification législative

Parmi les patients interrogés, 27% avaient connaissance de I'opposabilité des DA avant leur
participation a I'étude, 72% n’en avaient pas connaissance et 0,5 % n’ont pas répondu a

la question.

2.2. Opposabilité des Directives Anticipées

Quarante-quatre pour cent des patients déclaraient que la connaissance du caractére
opposable des DA les incitait a en rédiger. Pour 43%, cela ne changeait rien. 4%
déclaraient que cela augmentait leur réticence a en rédiger et 9% n’ont pas répondu a
la question.

Vingt-quatre patients pour qui I'opposabilité des DA incitait a la rédaction des DA ont rédigé
des commentaires libres (dont 3 avec une réponse double). Les notions les plus fréquemment
retrouvées étaient les suivantes : souhait de décision et de respect des volontés (14/24),
souhait d'éviter a leur famille d’avoir la responsabilité de décider (6/24), souhait d'éviter un

acharnement thérapeutique (5/24).



Sept patients pour qui la modification |égislative ne changeait rien ont rédigé des commentaires
libres. Les raisons mises en avant étaient les suivantes : la confiance en la médecine avec la
volonté de respecter I'avis médical (1/7), la conviction qu’en dernier recours c'est le médecin
qui déciderait (3/7), les difficultés a se projeter (3/7).

Parmi la minorité de patients pour qui la modification Iégislative entrainait une réticence a
rédiger des DA, huit commentaires libres ont été rédigés. Les notions retrouvées étaient les
suivantes : I'envie de suivre la décision médicale, le souhait de laisser la responsabilité au
médecin qui connait I'évolution des thérapeutiques et I'avancement des connaissances
médicales (3/8), le caractere trop responsabilisant de la démarche (1/8), I'envie de gérer la

fin de vie en famille (2/8), I'absence de projection (1/8), le refus de I'euthanasie (1/8).

3. Ambivalence des patients entre I'envie d’étre acteur de sa
fin de vie et une faible utilisation des droits

3.1. Etre acteur de sa fin de vie

Soixante pour cent des patients déclaraient avoir envie d’étre acteur de leur fin de
vie, 32% ne le souhaitaient pas et 8 % des patients n‘ont pas répondu a cette question.

Les moyens envisagés par les patients pour étre acteur de leur fin de vie ont été exprimés par
I'intermédiaire d’une question ouverte. Cent vingt-six patients ont répondu a la question
ouverte.

Parmi les notions les plus fréquentes, on retrouvait le refus d’acharnement thérapeutique ou
de souffrances inutiles (22/126). Quarante-deux patients ont mentionné vouloir transmettre
leurs choix : en rédigeant leurs DA pour la majorité (25/42), en rédigeant un testament (2/42)
ou en exprimant leurs souhaits a leurs proches (15/42). 31/126 veulent décider pour eux
méme dont 6/31 veulent décider quand et/ou comment mourir. Cing patients ont rapporté leur

droit a I'euthanasie en cas de souffrance physique ou morale, de maladie incurable.



Soixante-dix pour cent des patients ayant été confrontés a une maladie grave déclaraient avoir
envie d'étre acteur de leur fin de vie, contre 55% des patients qui n‘avaient jamais été
confrontés a une maladie grave. La différence entre les deux sous-groupes était significative

(p =0,01).

3.2. Rédaction

Cing pour cent des patients interrogés avaient rédigé leurs DA. Parmi ceux qui ont
mentionné la date, 7/13 les avaient rédigées entre 2009 et 2015 et 6/13 les avaient rédigées
a partir de 2016. Quatre-vingt-quatorze pour cent n‘en avaient pas rédigé et 0,3% n’ont pas
répondu a cette question.

Treize pour cent des patients ayant entendu parler des DA en avaient rédigé.

Pour 90% des patients interrogés et qui avaient entendu parler des DA, la rédaction des DA
soulageait les proches. 4% estimaient que ce n’était pas le cas et 6% des patients n’ont pas
répondu a la question.

Parmi les patients ayant rédigé leurs DA, 95% pensaient que cela soulageait les proches.
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DISCUSSION et CONCLUSION

1. Résultats principaux

Soixante-cing pour cent des répondants n’avaient jamais entendu parler des DA. Seulement
13% des patients ayant entendu parler des DA les avaient rédigées. Quarante-quatre pour
cent des patients interrogés ont répondu que I'opposabilité des DA les incitait a les rédiger.
Pour 43%, la modification |égislative ne changeait rien. Les patients ayant été confrontés a
une maladie grave déclaraient avoir envie d'étre acteur de leur fin de vie de maniere
significativement plus importante que ceux qui ne I'avaient jamais été. Les diverses questions
ouvertes ont permis de constater I'appréhension des patients vis a vis de « |'acharnement

thérapeutique ».

2. Impact de la modification législative et limites des DA

Ce travail semble mettre en évidence un impact positif de la modification Iégislative sur
I'intention de rédaction des DA puisqu’une large majorité des répondants ont déclaré que la
connaissance de ce nouveau statut des DA les incitait a en rédiger ou ne modifiait pas leur
opinion. Comprise par les patients comme une forme d’assurance d'étre entendu, on peut
penser qu'elle renforce I'effectivité des DA. Ainsi, I'opposabilité est I'assurance pour le patient
du respect de son cheminement personnel, de ses choix spirituels ou philosophiques. On peut
donc penser que cette évolution permet de lever un des freins a la rédaction, identifiés dans
plusieurs études (13-14).

La rédaction des DA permet de faire connaitre ses volontés, sans oublier, quand c’est possible,
que le dialogue et la relation médecin/malade permettent I'accompagnement et la prise de
connaissance a tout moment des volontés du patient. Les DA sont en réalité, le plus souvent,
un prétexte a une discussion anticipée sur les souhaits concernant sa fin de vie incluant la

personne de confiance. Le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) qualifie les DA de
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« Véritable outil de dialogue avec le malade » (15). Afin d'étre au plus proche des désirs du
malade, le médecin peut contribuer a |'aider a rédiger, souhait d'ailleurs exprimé régulierement
par les patients (16-17). Devant |'opposabilité des DA, il semble important de rappeler que la
rédaction des DA sous-entend une information complete, claire des conséquences des choix.
Enfin, la vérification réguliere de I'actualité des DA est un élément essentiel. En effet, les DA
sont évolutives en fonction des événements de vie, de I'évolution de la maladie et du temps
qui passe. Les DA sont modifiables a tout moment permettant de faire savoir, aux soignants
notamment, I'évolution du cheminement et des désirs concernant la prise en charge de la fin
de vie.

Les DA restent le dispositif le plus fiable et consensuel pour déterminer la volonté d'un patient
inconscient. Pour autant, les DA peuvent parfois étre inexploitables si les éléments mentionnés
semblent trop anciens, non pertinents, sans précision sur |'état de santé ou les circonstances
de la prise en charge (18). Parfois les DA peuvent contenir certaines contradictions (19). Cet
écueil est un nouvel argument pour que les médecins soutiennent la rédaction de ces

documents.

3. Ambivalence des patients vis-a-vis des DA

Dans notre étude, 65% des patients interrogés n’avaient jamais entendu parler des DA et
seulement 5% en avaient rédigé. Ce constat est similaire a de nombreux autres travaux (8)
(11)(20)(21).

Ces chiffres témoignent peut-étre d'une forme d’ambivalence. En effet, la population dans
notre étude et de maniere plus générale, la société actuelle semble exprimer le désir d’exercer
son autonomie sur la prise en charge de la fin de vie mais ne se saisit pas des outils développés

par le législateur, et en particulier, de la possibilité de rédiger des DA.
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Le manque de connaissance n’est probablement pas le seul frein a la rédaction des DA.
D'ailleurs, dans notre étude, seulement 13% des patients ayant entendu parler des DA les ont
rédigées.

Une étude réalisée au centre d'éthique clinique de I'hopital Cochin entre 2009 et 2010 faisait
ressortir que 90% des patients interrogés ne connaissaient pas |'existence des DA (6). Une
fois le dispositif expliqué, 83% des patients refusaient la rédaction des DA. Pour 42% d’entre
eux, il était trop tot, trop compliqué ou ils préféraient confier cette responsabilité a leurs
proches. Trente-six pour cent d’entre eux jugeaient cette rédaction inutile ou dangereuse et
22% refusaient de parler du sujet. Seuls 26% des patients interrogés exprimaient le désir
d’exercer leur autonomie sur la question spécifique de la fin de vie. Dans notre étude,
I'exploitation des commentaires libres rejoint ces résultats en mettant en évidence des
difficultés a se projeter et une envie de gérer la fin de vie en famille. De maniere similaire, une
étude menée a I'Hospitalisation a Domicile (HAD) de Nantes en 2014 faisait apparaitre que
53% des patients hospitalisés en HAD ne se sentaient pas concernés par les DA, alors que
I'HAD accueille majoritairement des patients en situation palliative (11). Dans cette méme
étude, 15% des patients refusaient de recevoir une information et seuls 50% avaient répondu
en faveur d'une information systématique. Devant la diversité des réactions des patients vis-
a-vis des DA, une adaptation de I'information délivrée semble nécessaire dans le cadre de la
relation médecin/patient.

Une étude réalisée en Etablissement d'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
(EHPAD) rapportait que certaines modalités de recueil des DA ont une influence positive :
I'information, I'instauration d'un temps de dialogue avec une période de réflexion sur les DA,
I'abord a plusieurs reprises des DA lors du parcours de vie, abord des DA par plusieurs
professionnels de santé (22). En revanche, la création d’'un document de rédaction type aurait

une influence négative.

13



En conséquence, le faible taux de rédaction des DA est multifactoriel : absence de
connaissance du dispositif ainsi que du mode de rédaction, sentiment d’absence de choix et
difficultés de compréhension de données médicales et éthiques complexes, approche non
adaptée de la délivrance de l'information par rapport a I'individualité du patient. Il est donc
important d’encourager une rédaction encadrée, guidée par le médecin permettant une
explication claire des conséquences des choix mais également afin de rédiger un document

exploitable sur le plan médical.

4, Influence des événements de vie des patients

Dans notre étude, 70% des patients ayant été confrontés a une maladie grave déclaraient
avoir envie d'étre acteur de leur fin de vie, contre 55% des patients qui n‘avaient jamais été
confrontés a une maladie grave. Les événements de vie, le stade de la maladie, la confrontation
personnelle ou non a une maladie grave influencent les choix du patient. D'ailleurs, le CCNE
distingue la déclaration anticipée des volontés chez les patients malades ou non exprimant
leurs souhaits généraux pour la fin de vie (lieu de vie, mode de prise en charge) et la rédaction
des DA stricto sensu chez les patients atteint d'une maladie grave et potentiellement Iétale
(15). Les modalités des DA (révocables et modifiables a tout moment notamment) permettent
d’accompagner I'évolution des perspectives du patient. Les diverses questions ouvertes ont
permis de constater I'appréhension des patients vis a vis de « I'acharnement thérapeutique »
probablement en lien avec une histoire personnelle. Un certain nombre de patients souhaitent
exprimer a travers les DA leur refus de « I'acharnement thérapeutique » (14) (16) (19).

D'apres le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV) I'obstination
déraisonnable et I'acharnement thérapeutique sont : « deux expressions synonymes pour
désigner I'attitude qui consiste en la poursuite de soins curatifs, soins qui visent a guérir la

maladie ou a ralentir son évolution, alors que le malade n’en tirera aucun bénéfice. » La loi du
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22 avril 2005, précisée et renforcée par la loi du 2 février 2016, rend obligatoire I'arrét des
traitements considérés comme déraisonnables. Lorsque le malade est conscient, il peut lui-
méme définir, dans le cadre du droit au refus de soins, les actions qu'il juge déraisonnables.
Dans le cas contraire, il revient au médecin par une procédure collégiale de déterminer le
caractere déraisonnable d'une action. En pratique, la difficulté est de juger quand un soin ou
une thérapeutique est utilisé de maniere déraisonnable. Comme le rapporte le Dr Jean-Louis
Vincent, il n‘est pas rare qu’une situation entraine des divergences entre les soignants et la
famille et parfois méme au sein des équipes médicales et paramédicales (23). « L'acharnement
thérapeutique » ne débute pas au méme moment pour chacun d’entre nous.

Les patients expriment l'inquiétude d’étre maintenu en vie sans bénéfice ni récupération
ultérieure. Il est essentiel comme le rappelle un article de 2016 de considérer les priorités
relatives au patient et parfois pour le médecin de s’éloigner de ses propres représentations et
d’accompagner le malade en respectant ses désirs, ses objectifs (24). La loi encadre de
maniére certaine |'arrét des soins mais la subjectivité, le vécu, les croyances de chacun rendent

I'interprétation de I'obstination déraisonnable singuliere.

5. Limites et intéréts de I'étude

La principale limite de I'étude était le déséquilibre de répartition entre les cabinets. En effet, 4
cabinets représentaient 67% des patients (cabinet A 18%, B 16%, C 18%, J 15%). De plus,
la population étudiée n'était pas représentative de la population nationale. Selon I'Institut
National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE), I'dge moyen de la population
francaise au 1 janvier 2018 est de 41 ans contre 54 ans pour la population étudiée. De méme,
la proportion de personnes inactives ayant déja travaillé est de 30,5% dans notre étude contre
28,5% dans la population générale francaise en 2017, D'autre part, tous les patients consultant

sur la période de recueil n‘ont pas été interrogés pour des questions logistiques (manque de
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temps, fermeture du secrétariat, oubli, consultation ne semblant pas appropriée, période
d’affluence).

A l'inverse, 'originalité de ce travail s'apprécie par I'angle de vue utilisé. La plupart des études
sur le sujet s'intéressent aux médecins contrairement a notre étude, centrée sur le patient. La
principale force de cette étude était son caractere multicentrique, qui a permis de toucher un
grand nombre de patients dans différents cabinets médicaux. Par ailleurs, la diffusion d'une
information auprés des médecins généralistes et des patients au cours de I'étude, entre autres
par le complément d'information, a sans doute permis de diffuser la culture sur les droits des

patients en fin de vie.

6. Conclusion : Implications pour la pratique et perspectives

Cette étude nous confirme I'importance d'évoquer, avec les patients rencontrés en médecine
générale, cette modification législative de facon a leur donner les moyens de se saisir de cet
outil s'ils en éprouvent le besoin. Il est important d'étre a I'écoute, d'informer et d'accompagner
le patient dans sa réflexion. La relation médecin/malade est une relation de confiance qui doit
permettre au médecin, en connaissance des valeurs et des normes du patient, d'informer sur
les outils disponibles pour une meilleure autonomie en prenant en compte l'individualité du
patient. Il serait intéressant de contacter les cabinets sélectionnés pour savoir si cette
intervention a suscité des retours auprés des médecins. Cela constituerait également un moyen
indirect d'évaluer I'effet d'une information délivrée a titre plutot systématique.

Le médecin sert de guide, de « traducteur », permettant une délivrance de l'information. En
tant que médecin généraliste, sa connaissance de I'environnement du patient, ses antécédents,
les événements de vie sont des données essentielles pour aider le patient a définir ses projets
de prise en charge dans le respect de sa singularité. Une consultation dédiée permettrait une

approche globale de la situation, des explications claires concernant les choix et des
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informations médicales sur des termes, des thérapeutiques, des modes de prise en charge
parfois complexes.

Il s'agit pour le patient ainsi d’accéder a des questions, des problématiques et des réflexions
d’actualité par rapport a son état de santé actuel et de cheminer progressivement, de
permettre I'expression de ses désirs évoluant avec le temps, les événements. Guider la
rédaction des DA c’est également s'assurer de leur pertinence et donc d’accroitre la probabilité
d’avoir des DA utilisables et fiables.

L'opposabilité des DA renforce I'autonomie du patient et, a ce titre, il est primordial de I'aider
a prendre des décisions impliquant des termes et situations médicales complexes, de s'assurer

de la compréhension de ses choix.
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Annexe 1 : Enquéte - Droits des patients

II

N
LIA besante 4

UNIVERSITE DANGERS

‘ Enquéte - Droits des patients

Madame, Monsieur,

Dans le cadre de ma théese de Doctorat en Médecine Générale, je réalise une étude sur I'impact
de la modification législative concernant I'opposabilité des directives anticipées.

La participation a cette enquéte n’a aucune incidence sur votre prise en charge.

Je vous remercie de prendre quelques minutes pour répondre a ce questionnaire afin de
m’aider dans mon travail. Merci de ne cocher qu’une seule réponse par question.

1-Avez-vous déja entendu parler des directives anticipées : O oui [ non
2-Avez-vous rédigé vos directives anticipées ?
] oui  date approximative : O non

La loi n° 2016-87 dite Claeys Léonetti du 2 février 2016 crée de nouveaux droits en faveur des malades
et des personnes en fin de vie et renforce le caractere contraignant des directives anticipées en les
rendant opposable au médecin sauf en cas d’urgence vitale ou si elles apparaissent manifestement
inappropriées ou non conforme a la situation médicale.

C’est a dire que le patient peut décider au préalable de la limitation ou de I'arrét des soins dans le cas
ou il ne serait plus en état d’exprimer sa volonté. Par exemple : « en cas de coma prolongé suite a un
accident, je souhaite I'arrét de tout traitement me gardant en vie (respirateur, sonde
d’alimentation..). »

Le caractére opposable signifie que le médecin est obligé de respecter les directives anticipées rédigées
par le patient.

3-Aviez-vous déja entendu que les directives anticipées peuvent s'imposer au médecin ?
Uoui Unon

4-Selon vous, le caractére opposable au médecin, c’est a dire que le médecin soit obligé de
respecter les directives anticipées (une seule réponse) :

[0 m’incite a rédiger des directives anticipées

[J ne change rien pour moi

[0 me rend réticent a rédiger des directives anticipées

pourquoi ?

5-Avez-vous déja été confronté (vous ou un proche) a une maladie grave ? :
O oui O non

6-Avez-vous envie d’'étre acteur de votre fin de vie ?
J oui si oui, comment ? [ non

7-Pensez-vous que la rédaction des directives anticipées puisse soulager vos proches ?
O oui I non si non, pourquoi ?

8-Age :
9-Situation familiale : Cdmarié [Ipacsé Clen couple [célibataire Clveuf Clautres :

10-Catégorie socio professionnelle :
CAgriculteur CJArtisan-commercant-chef d’entreprise [lcadre-profession intellectuelle supérieure
profession intermédiaire Clemployé Clouvrier linactif ayant déja travaillé Clsans emploi

11-Croyances :

Merci de votre participation
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COMPLEMENT D’INFORMATION — ENQUETE DROITS DES PATIENTS

Merci beaucoup d’avoir pris le temps de répondre a notre enquéte.

Ce document a pour objectif de vous donner un peu plus d’information sur les droits des
patients en fin de vie.

Il a été établi a partir du Guide régional des soins palliatifs des pays de la Loire et du Guide
d’accompagnement et soins palliatifs du Maine et Loire, deux documents validés par la Haute
Autorité de Santé. Ces guides sont le résultat d’un travail mené par la CASSPA 49, association
de « Coordination de I’Accompagnement en Soins Palliatifs Angevine ».

Définition des soins palliatifs selon la Société
Francaise d’Accompagnement et de soins

Palliatifs (SFAP)

« Les soins palliatifs sont des soins actifs

en tant que personne, a sa famille et a ses
proches, a domicile ou en institution. Les soins
palliatifs et I'accompagnement considérent le
malade comme un étre vivant, et la mort

comme un processus naturel. Ceux qui
dispensent les soins palliatifs cherchent a
éviter les investigations et les traitements
déraisonnables  (communément  appelés
acharnement thérapeutique). lls se refusent a
provoquer intentionnellement la mort. s
s’efforcent de préserver la meilleure qualité de
vie possible jusqu’au décés et proposent un
soutien aux proches en deuil. »

délivrés dans une approche globale de la
personne atteinte d’une maladie grave,
évolutive ou terminale. L’objectif des soins
palliatifs est de soulager les douleurs
physiques et les autres symptémes, mais aussi
de prendre en compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle. Les soins
palliatifs et  I'accompagnement  sont
interdisciplinaires. Ils s’adressent au malade

Que sont les directives anticipées ?

Il ’agit de la volonté d’une personne majeure relative a sa fin de vie exprimée par écrit.

Une personne sous tutelle peut rédiger des directives anticipées avec I'autorisation du juge
ou du conseil de famille.

Elles portent sur les conditions de la poursuite, de la limitation, de I’arrét ou du refus de
traitement ou d’actes médicaux. Elles s’appliquent pour le cas ou la personne serait hors
d’état d’exprimer sans volonté. Elles sont révisables et révocables a tout moment et par tout
moyen. Elles s'imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de
traitement, sauf exception.

Il est proposé par arrété un modeéle de directives anticipées téléchargeable sur le site
internet de I'administration francaise'. Ce modele prévoit deux situations : celle des
personnes ayant une maladie grave ou qui sont en fin de vie au moment ol elles les rédigent
ou celle des personnes qui pensent étre en bonne santé au moment ou elles les rédigent.

www.service-public.fr
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Lieu de conservation des directives anticipées : quel que soit le choix de la personne, il est

important d’informer son médecin et ses proches de leur existence et de leur lieu de

conservation.

Loi N° 2016-87 du 2 février 2016 dite Loi
CLAEYS-LEONETTI renforce le caractére des
directives anticipées.

En effet les directives anticipées
s'imposent maintenant au médecin sauf en
cas d’urgence vitale pendant le temps
nécessaire a |'évaluation compléte de la

situation ou si les directives anticipées
apparaissent comme inappropriées, non
conformes a la situation médicale. La
décision de refus d’application est alors
prise selon une décision collégiale, inscrite
au dossier médical et portée a la
connaissance de la personne de confiance
ou a défaut aux proches.

Qui est la personne de confiance ?

Il s’agit d’une personne désignée par le patient majeur, en qui il a toute confiance (parent,
proche, médecin traitant ...). Elle rend compte de la volonté de la personne. Son témoignage
prévaut sur toute autre témoignage. Son role est d’accompagner le patient dans ses
démarches, assister aux entretiens médicaux si le patient le souhaite, de le représenter quand
il n"est plus apte a exprimer sa volonté. Son avis est consultatif.

Pour en savoir plus

Site de la SFAP : http://sfap.org/

Site de la CASSPA 49 : http://www.casspa49.fr/

Pour nous contacter a propos de I’enquéte

Département de Médecine Générale
Faculté de santé

28 rue Roger Amsler

CS 74521

49045 Angers cedex 1

www.service-public.fr
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Pr Christophe Baufreton

Dr Aurore Armand
Département de Médecine d’Urgence
auarmand@chu-angers.fr

COMITE D’ETHIQUE

Angers, le 12 mars 2018

A Mme SENELLE Camille

Madame,

Le Comité d’Ethique du Centre Hospitalier Universitaire d’Angers a
examiné dans sa séance du 21 février 2018 votre étude «Loi Claeys
Léonetti: Iopposabilité des directives anticipées a-t-elle un impact
sur lintention des patients a rédiger des directives anticipées? »
enregistrée sous le numéro 2018/19.

Aprés examen des documents transmis, audition des rapports et
discussion, votre projet ne souléve pas d’interrogation éthique.

Cet avis ne dispense toutefois pas le ou les porteurs du projet de
s’acquitter des autres obligations réglementaires pouvant étre nécessaires.

Je vous prie de croire, Madame, en I'expression de mes sentiments
les meilleurs.

Professeur Christophe Baufreton

CHU Angers
4, rue Larrey
49933 ANGERS Cedex 9



SENELLE Camille

Loi Claeys Léonetti : I'opposabilité des directives anticipées a-t-elle un impact sur l'intention

des patients a les rédiger ?

Contexte : Le caractére non contraignant des Directives Anticipées (DA)
constituait un frein a leur rédaction. La loi Claeys Léonetti a modifié le statut
des DA en les rendant opposables a la décision médicale. Notre étude consistait
a évaluer I'impact de I'opposabilité des DA sur l'intention de rédaction des DA.
Méthode : Une étude quantitative observationnelle descriptive multicentrique
en soins primaires aupres de patients de médecins généralistes du Maine et
Loire a été réalisée. Un document d'information a été distribué a titre
systématique.

Résultats :

- 65% des patients n‘avaient jamais entendu parler des DA. 5% en avaient
rédigé. Parmi les patients ayant entendu parler des directives anticipées, 13%
en avaient rédigé.

- 44% des patients répondaient que I'opposabilité des DA les incitait a
en rédiger.

- 70% des patients ayant été confrontés a une maladie grave déclaraient avoir
envie d'étre acteur de leur fin de vie, contre 55% des patients qui ne I'avaient
pas été (p value : 0,01).

Discussion : Il semble exister une ambivalence entre I'envie d'étre acteur de sa
fin de vie et la faible utilisation des outils. La modification législative semble
avoir un impact positif sur I'intention de rédaction des DA en assurant au patient
de voir ses choix respectés.

Conclusion : La responsabilité engendrée par |'opposabilité des DA sous-entend
un encadrement avec des explications claires des conséquences de ses choix.
Une consultation dédiée permettrait d'aider le patient a exprimer ses désirs

concernant sa fin de vie en prenant en compte sa singularité.

Mots clés : soins palliatifs, directives anticipées, loi Claeys-Léonetti
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Bill Claeys Léonneti : does the opposability of the advanced directives have an impact on the

intention of the patients to write them down ?

Background : The non-binding aspect of Advanced Directives (AD) hampered
their writing. Claeys-Léonetti bill amended their status, making them opposable
to the medical decision. This study aimed to assess the impact of the
opposability of AD on the intention to write them down.

Methods : A quantitative multicentric descriptive observationnal study was
performed. Patients of general practionners from the Maine et Loire district were
surveyed. An informative document was also systematically distributed.
Results :

-65% of patients never heard about AD. 5% had written them down. Among
patients having heard about AD, 13% had written them down.

-44% of patients answered that the ADs’ opposability incited them to
write them down.

-70% of patients having faced a serious illness are willing to participate to
decisions about their end-of-life (EOL), versus 55% of patients who did not. (p
value : 0,01).

Discussion : An ambivalence between the willingness to participate to decision
on one’s EOL and the limited use of AD, seems to exist. Claeys-Léonetti bill
seems to have a favorable impact on the intention to write down AD assuring
patients that their decisions will be respected.

Conclusion : The responsability generated by AD opposability implies clear
explanations about consequences of the choices made. A dedicated consultation
would allow patients to express their will regarding their EOL taking into

consideration their singularity.

Key Words : palliative care, advanced directives, Claeys-Léonetti bill
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