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RESUME

Contexte : La loi Claeys-Leonetti de 2016 place le médecin généraliste (MG) au cceur
du dispositif des directives anticipées (DA). En effet, c’est a lui d’en « informer ses
patients sur la possibilité et les conditions de rédaction ». Cependant, il n’existe aucun
consensus sur le contenu d’une information orale sur ce sujet, malgré les preuves de
son effet bénéfique sur I'appropriation de la loi par les patients.

Objectif : L'objectif de cette étude était d'obtenir un consensus d’experts concernant
le contenu d’une information orale breve sur les DA, qui puisse étre délivrée par un MG
de maniére claire, loyale et appropriée aupres des patients consultant en dehors d’une
consultation dédiée.

Méthode : Un panel de 13 experts a été interrogé selon la méthode Delphi, au moyen
de questionnaires successifs administrés de maniere individuelle et anonyme. Ces
guestionnaires étaient construits a partir d'un exemple d’information orale découpée en
éléments de texte. Ces éléments étaient modifiés au cours des tours successifs en
fonction des résultats obtenus aux questionnaires précédents, jusqu’a I'obtention d’'une
information consensuelle.

Résultats : Un consensus sur le contenu d’une information orale breve concernant les
DA utilisable en médecine générale a été établi en 5 rondes Delphi. Les principales
divergences entre les experts concernaient la forme incitative ou non de cette
information, et le niveau de précision de son contenu.

Conclusion : Cette information orale bréve permettrait aux MG d’ouvrir la discussion
sur les souhaits relatifs a la fin de vie au cours d’une consultation tout-venant, premiere

étape nécessaire au processus de cheminement autours des DA.



INTRODUCTION

Le dispositif des directives anticipées (DA) apparait dans la Iégislation frangaise dans la
loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite « loi Leonetti ».
Elles se définissent alors comme un document écrit, daté et signé par une
personne consciente indiquant ses souhaits relatifs a sa fin de vie, concernant
les conditions de la limitation ou I'arrét de traitements.

Une étude menée en 2011 par |'Observatoire National de la Fin de Vie (1), puis le
rapport Sicard en 2012 (2), ont montré que la loi Leonetti était mal connue des patients
et des équipes de soins, et donc mal et peu appliquée. Ainsi, seuls 2,5% des patients
décédés avaient rédigé des DA (1). Ce défaut d'appropriation de la loi peut étre expliqué
par plusieurs facteurs. Le défaut d’information des patients est régulierement
démontré : dans une étude de 2013, 90% des patients interrogés ne connaissaient pas
les DA (3). De maniere symétrique, les travaux pointent régulierement le défaut de
formation des médecins. Dans une theése de 2012 interrogeant 604 médecins
généralistes (MG), 76% pensaient ne pas disposer de suffisamment d'informations
concernant les DA (4).

Dans le prolongement de la loi de 2005, une deuxiéme loi dite Claeys-Leonetti a été
adoptée le 2 février 2016. Cette nouvelle loi a modifié le statut des DA, en les rendant
opposables a la décision médicale pour les patients en fin de vie (a I'exception de
l'urgence vitale et dans le cas ou elles paraitraient « non conformes a la situation
médicale ou manifestement inappropriées »). Par ailleurs, le texte a levé la durée de
validité (versus 3 ans dans la loi Léonetti) méme si les DA restent évidemment
révisables a tout moment. La loi propose également la production d’un modele de
rédaction sur lequel les personnes peuvent s’appuyer. Enfin, elle situe désormais le MG
au cceur du dispositif des DA puisqu'elle stipule que c'est a lui d’« informer ses patients

sur la possibilité et les conditions de rédaction de directives anticipées ».



Cependant, cette derniere exigence est actuellement difficilement applicable dans la
pratique quotidienne de la médecine générale. Des études ont montré que le manque
de connaissances sur les modalités de rédaction et sur la fin de vie en générale, le
manque de temps et la difficulté a aborder le sujet aupres de leurs patients constituent
autant de difficultés rencontrées par les MG (5). Afin de faciliter I'abord de la discussion
sur la fin de vie, il semblerait qu’une information « grand public » aiderait a lever le
tabou de la mort. Ensuite, les MG notaient le besoin d’une information succincte et
pratique qu’ils pourraient retransmettre a leurs patients.

Afin d'aider les MG a aborder cette discussion, la Haute Autorité de Santé (HAS) a publié
en avril 2016 un document comportant des informations concernant l'intérét des DA,
les modalités de rédaction et de conservation, ainsi que des modeles de rédaction (6).
Cependant, dans une étude de 2017 (7), des MG d'Ille-et-Vilaine interrogés sur I'intérét
de cet outil évoquaient un frein non négligeable a I'utilisation de ce document de 11
pages dans la pratique de la médecine générale : le temps. En effet, la remise d'un tel
document en consultation n'est qu'un support et des explications complémentaires
doivent nécessairement étre apportées au patient.

Une étude de 2014 a montré l'effet bénéfique d’une information orale sur le taux
d’intention de rédaction des DA : celui-ci augmentait significativement de 0 a 14.6%
deux mois aprés une « intervention breve » sur les DA aupres des patients (8). Pour
autant, il n'existe actuellement pas de consensus sur un contenu d’une information
orale, claire, loyale et appropriée, adaptée au temps de la consultation de médecine
générale concernant les DA. Un moyen efficace pour obtenir un consensus serait

d’utiliser la méthode Delphi (9).



Encadré 1 : Fondements de la méthode Delphi (9)

Le jugement d'un groupe a plus de valeur qu’un jugement individuel.

Des convergences d'opinion sont mises en évidence a partir du jugement et de
I’'expérience du groupe, a défaut d’une unanimité impossible a obtenir en |'absence de
preuves scientifiques.

L'anonymat des experts les uns avec les autres permet d’éviter les dominations de
type « leader d’opinion ».

La simultanéité des réponses au cours de tours successifs également appelés
« rondes ».

La rétroaction des données permise par une synthése de réponses du groupe (cf.

Tableau I).
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Figure 1 : La méthode Delphi : déroulement des rondes successives, du choix des experts a I'obtention d’un consensus (9)



Tableau I : Analyse et interprétation des résultats par la méthode Delphi (9)

ANALYSE QUANTITATIVE INDIVIDUELLE

A chaque tour, pour chaque proposition et par chaque
expert :

Attribution d'unscore de 1239

- 1=niveau d'accord le plus faible
- 9=niveau d'accord le plus fort

NIVEAU D’ACCORD PERSONNEL

ANALYSE QUANTITATIVE COLLECTIVE

A chaque tour, pour chaque proposition et par chaque
expert :

Calcul par les organisateurs :
- Duscore médian
- Des mesures de dispersion des scores extrémes
([1-3] et [7-9])

NIVEAU D’ACCORD DU GROUPE

ANALYSE QUALITATIVE INDIVIDUELLE

A chaque tour, pour chaque proposition et par chaque
expert :

Possibilité de rédaction, de maniére anonyme, d’un
commentaire libre

- Proposition de reformulation

- Demande de reformulation par les organisateurs

- Commentaire sur le sujet

ANALYSE QUALITATIVE COLLECTIVE
A la suite de la diffusion de la synthése entre chaque ronde :
Possibilité pour les experts de revenir sur leur propre

évaluation a la lumiére des réponses données par les autres
participants (= rétroaction des données).

Proposition équivoque : score médian [4-6].

= La proposition est retirée du questionnaire au tour suivant.

= La proposition est retirée du questionnaire au tour suivant.

INTERPRETATION

Proposition validée : score médian > 7 en |'absence de désaccord.

Proposition rejetée : score médian < 3 en |'absence de désaccord.

Désaccord : 2 30% des scores individuels [1-3] ET 230% des scores individuels [7-9].
= La proposition est modifiée en fonction des commentaires avant d’étre réintégrée au questionnaire du tour suivant.

= La proposition est modifiée en fonction des commentaires avant d’étre réintégrée au questionnaire du tour suivant.

L'objectif de cette étude était d'obtenir, par la méthode Delphi, un consensus d’'experts

concernant le contenu d'une information orale bréve, claire, loyale et appropriée, a propos

des DA, qui puisse étre délivrée par un MG aupreés des patients consultant en dehors d'une

consultation dédiée.




METHODES

1. Recrutement des experts

Un panel d’au moins 10 experts est nécessaire a |'obtention d’un consensus par la
méthode Delphi (9). Il était composé majoritairement de MG car cette étude implique
essentiellement leur pratique. Certains avaient également des activités de
coordonnateurs en EHPAD ou en HAD. Etaient recrutés également des médecins
travaillant dans les réseaux de soins palliatifs, des médecins hospitaliers intéressés par
le sujet, un juriste, un psychologue et un responsable d’association de patients. Les
experts ont été invités individuellement a participer a I'étude par courrier électronique
a partir d’une boite mail universitaire. En I'absence de réponse aprés une relance par
mail, ils étaient contactés par téléphone, pour obtenir soit leur accord, soit la cause de

leur refus. Ils sont restés anonymes les uns avec les autres.

2. Déroulement de I'étude

2.1. Elaboration du premier questionnaire

La premiere version de l'information orale breve a été élaborée a partir du document
destiné aux patients édité par la HAS (6). Cette premiere version, découpée en 25
éléments de texte, a permis la construction du premier questionnaire envoyé aux
experts (annexe I). Le questionnaire, élaboré grace au logiciel LimeSurvey, permettait
aux experts d’attribuer pour chacun des 25 éléments une note allant de 1 a 9 (1 étant
le niveau d’accord le plus faible avec la proposition et 9 le niveau d’accord le plus fort).
Ils pouvaient également déposer un commentaire s’ils le souhaitaient (soit un
commentaire libre, soit une proposition ou une demande de reformulation). Les initiales

demandées en fin de questionnaire permettaient de les identifier.



2.2. Envoi des questionnaires

Les questionnaires étaient envoyés par courrier électronique de maniére individuelle.
En I'absence de réponse, 2 relances étaient envoyées par courrier électronique a J7 et
J14, suivies d’un rappel téléphonique a J18. Chaque tour était cl6turé a J21. Les experts

n‘ayant pas retourné leur questionnaire étaient exclus de I'’étude aux tours suivants.

2.3. Recueil des données

Pour chaque tour, les scores et commentaires individuels de chaque expert étaient
recueillis sur une feuille EXCEL. Y était reporté de plus pour chaque élément : les scores
médians, les pourcentages des scores extrémes (compris entre 1 et 3 et entre 7 et 9),
le nombre de demande de reformulation (incluant les propositions de reformulation), et

une synthése des commentaires.

2.4. Analyse des résultats

Les éléments avec un score médian supérieur a 7, moins de 30% des réponses
comprises entre 1 et 3 inclus et moins de 2 demandes de reformulation par les experts
obtenaient un accord.

Les éléments avec un score médian inférieur a 3 et moins de 30% des réponses
comprises entre 7 et 9 inclus obtenaient un refus.

Les éléments ne remplissant pas ces conditions étaient considérés comme équivoques.
Parmi eux, les éléments avec un score médian supérieur a 7 et moins 30% des réponses
comprises entre 1 et 3 inclus, mais avec au moins 2 demandes de reformulation par les
experts étaient classés en “reformulation possible”. Les éléments avec un score
médian entre 4 et 7 inclus, ou un score médian supérieur a 7 mais avec plus de 30%
des réponses comprises entre 1 et 3 et plus de 30% des réponses comprises entre 7 et
9 étaient classés en “reformulation nécessaire”.

Ces résultats étaient analysés en triple lecture. Les éléments obtenant un accord

n’'étaient pas reformulés. Les éléments obtenant un refus étaient supprimés. Pour les



éléments en “reformulation possible”, une reformulation pouvait étre proposée si les
commentaires des experts le permettaient. Pour les éléments en “reformulation
nécessaire”, la reformulation était obligatoire pour le tour suivant.

A partir du tour 2, un élément non reformulé au tour précédent obtenant un accord était
validé par consensus (la validation en 2 tours permettait aux experts de modifier leur
note selon les avis donnés par les autres experts au tour précédent, selon le principe
de la rétroaction des données). Un élément dont les résultats ne variaient pas d’un tour
a l'autre malgré les reformulations pouvait étre validé par les organisateurs si les

commentaires étaient jugés peu évolutifs (validation par stabilité).

2.5. Suite et fin des rondes Delphi

Avant chaque nouveau tour, un tableau récapitulatif comprenant la synthese des
résultats du groupe (score médian, pourcentages des scores extrémes, nombre de
demande de reformulation, syntheése des commentaires et statut de I'élément a la fin
de I'analyse), ainsi qu’un rappel des réponses individuelles données par I'expert était
envoyé individuellement a chaque expert.

Un nouveau questionnaire était élaboré sur LimeSurvey aprés reformulation des
éléments concernés. Chaque élément non validé était de nouveau soumis au jugement
des experts, de la méme maniere qu’au premier tour.

L'étude s’est arrétée lorsque tous les éléments ont été validés, permettant d’obtenir

une information orale consensuelle.



RESULTATS

1. Sélection du panel et déroulement des rondes

2 refus
Décembre 2018 — Janvier 2019 Mangue de temps (2]
Tour 1 N 2 sans reponses
Matif inconnu (2)
22.01.19-1402 19 -13 - ires = Fuclus
1502 19-12.03.19
2 sans réponse
1903.19-12.04 19 Matif inconnu (2)

= Maintenus dans Fétude

1 expert excu
ARoison médicaie (1)

b, A

18.04.19— 10.05.19 1 sans réponse
Matif incannu (1)

= Maintenw dans [‘Etude

2 sans réponse
Oubli (1)
Matif incornnu (1)

14.05.19—-07.06.19

B réponses

Figure 2 : Flowchart des rondes Delphi.



Les experts ont été sélectionnés selon leurs caractéristiques socio-professionnelles et

démographiques, décrites dans le tableau II.

Tableau II: Données socio-professionnelles et démographiques des experts.

Profession Compétence Spécifique Nombre de Lieu Sexe Age
patients d'activité
Expert par jour
EO1 Médecin Généraliste Activité en hopital local 35 Rural Homme >60
EO2 Médecin Généraliste Gériatrie 27 Urbain Homme 30-39
EO3 Médecin Généraliste Pédiatrie 20 Semi-rural  Femme  30-39
EO4 Médecin Généraliste Gynécologie/Pédiatrie 35 Rural Femme >60
EO5 Médecin Généraliste Activité en HAD 22 Urbain Homme 40-49
EO6 Médecin Généraliste Coordinateur d'EHPAD 25 Rural Homme >60
EO7 Médecin Généraliste Gynécologie/Pédiatrie 27 Urbain Femme 30-39
EO8 Médecin Généraliste Coordinateur en HAD DM Urbain Homme >60
EO9 Médecin d'Equipe Mobile NC NC Homme NC
de Soins Palliatifs
E10 Médecin Spécialiste Soins palliatifs NC NC Homme NC
d'organe
E11 Psychologue Equipe Mobile de Soins NC NC Femme NC
Palliatifs
E12 Représentant d'usagers Usagers retraités NC NC Homme NC
E13 Avocat Droit de la santé et de la NC NC Femme NC

fin de vie

Légende : NC: non concerné ; DM : donnée manquante

Huit experts sur 13 étaient MG, aux caractéristiques socio-démographiques et activités

variées.

A partir du troisieme tour, les experts ne répondant pas au questionnaire ont été

maintenus dans |’étude pour obtenir un nombre de réponses suffisant. Ces experts

réinclus étaient différents a chaque tour sauf un qui n’a plus retourné de réponse jusqu’a

la fin de I'étude.

2. Obtention d’un consensus

Le tableau III montre les résultats obtenus pour chaque élément au fil des tours, et les

décisions de reformulation ou non par les organisateurs pendant les inter-tours.

Il montre que 15 éléments de texte sur les 25 de I'information orale initiale (soit

60%) ont été validés deés le tour 2, sans avoir subi de modification. Un des éléments
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a nécessité une reformulation en 2 nouveaux éléments (13a et 13b). Deux éléments

sur les 26 ont été validés par stabilité. A I'issue du tour 5, tous les éléments étaient

validés.
Tableau III : Modifications et modes de validation des éléments.
Tour Inter Tour Inter Tour Tour Inter Tour
Elément 1 tourl 2 tour2 3 Inter tour 3 4 tourd 5
1 RP (0] VC
2 A (0] VC
3 RP 0] VC
4 A 0] VC
5 RP N RP N A 0] VC
6 RP N RP N RP Formulation du tour 2 RP VS
7 RN N RP 0] VC
8 RP N RP N RP 0] RP VS
9 RP N A 0] VC
10 A 0] VC
11 A 0] VC
12 A 0] VC
N
13 RN N RP  (13a) RN N RP 0 VC
N

(13b) A 0] VC
14 A 0] VC
15 RP (0] VC
16 A (0] VC
17 A (0] RP N A 0] VC
18 A (0] VC
19 RP N RP N RP 0] VC
20 A (0] VC
21 RP (0] VC
22 RP N RP N A 0] VC
23 A (0] VC
24 A (0] VC
25 A (0] RP N RP  Suppression du dernier groupe de mot  VC
Légende
A = Accord
RP = Reformulation Possible RN = Reformulation Nécessaire
VC = Validation consensuelle VS = Validation pas stabilité

O = Pas de reformulation

N = Nouvelle formulation
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3. Comparaison information initiale/information finale

Le tableau IV compare chaque élément de texte avant et apreés les rondes Delphi.

Tableau IV: Comparaison des informations orales initiale et finale (les différences apparaissent en gras).

N° Information initiale Information finale Résultats obtenus au
c £ tour de validation
o 8
=]
©
s 3 gs
T G S 3
AHIRER
s % 5 Loz B g
5 8 =2 & 2 5%
e g g
)
2T
1 Vous avez la possibilité de rédiger des directives anticipées. | Vous avez la possibilité de rédiger des directives anticipées.| 2 | VC 9 72.7 | 0.0 1
2 Il s'agit d'un document écrit, Il s'agit d'un document écrit, 2 VC 9 100.0| 0.0 1
3 | que vous pouvez rédiger pour exprimer vos volontés que vous pouvez rédiger pour exprimer vos volontés 2 | VC 9 90.9 0.0 1
4 |concernant les décisions médicales que les médecins concernant les décisions médicales que les médecins| 2 | VC 8 81.8 @ 0.0 1
devront prendre devront prendre
5 | si jamais vous étiez dans l'incapacité de vous exprimer. |si vous étiez dans l'incapacité de vous exprimerouencas| 4 | VC 9 88.9 0.0 0
de perte de vos capacités de réflexion.
6 | Vous pouvez y préciser tous vos souhaits concernant les Vous pouvez y préciser tous vos souhaits concernant les| 4 | VS 9 88.9 | 11.1 2
traitements et actes médicaux qui seront ou non engagés, |traitements et actes médicaux qui seront ou non engagés
limités, ou arrétés. voire arrétés.
7 Ce n'est qu'une possibilité qui vous est proposée, C'est une proposition, pas une obligation, 3 | VC 9 77.8 | 0.0 1
8 et il est bien siir difficile d'envisager a I'avance cette et il est difficile d’envisager dés maintenant une telle| 4 | VS 8 66.7 | 11.1 4

situation,

situation
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10

11

12

13

13a

13b

14

15

16

17

18

mais il est important d'y réfléchir

car la fin de vie peut arriver a l'issue d'une maladie grave
mais aussi aprés un accident.

Dans ce cas, si vous vous retrouvez dans l'incapacité
d'exprimer vos volontés mais que vous avez rédigé des
directives anticipées, les médecins qui vous prendront en
charge pourront connaitre vos volontés et devront les
appliquer.

C'est en effet une obligation pour les professionnels de
santé de respecter vos directives anticipées si elles
existent,

sauf en situation d'urgence ou si elles paraissent non
conformes a votre situation médicale.

Avant de rédiger vos directives anticipées, vous pouvez en
discuter avec votre famille et vos proches,

et bien sr avec moi (le médecin généraliste) pour que je
vous aide a envisager les différentes situations qui peuvent
se présenter en fin de vie,

ce qui permet d'anticiper certaines décisions médicales a
prendre ou a ne pas prendre.

Vous pouvez également en parler avec votre personne de
confiance, qui est une personne désignée par écrit, et qui
sera en mesure de témoigner vos volontés si vous n'en étes
plus capable.

Une fois rédigées, les directives anticipées sont valables
sans limite de temps

mais il est important d'y réfléchir a I'avance

car la fin de vie peut arriver a l'issue d'une maladie grave
mais aussi aprés un accident.

Dans ce cas, si vous vous retrouvez dans l'incapacité
d'exprimer vos volontés mais que vous avez rédigé des
directives anticipées, les médecins qui vous prendront en
charge pourront connaitre vos volontés et devront les
appliquer.

C'est en effet une obligation pour les professionnels de
santé de respecter vos directives anticipées si elles
existent,

sauf en cas de risque de décés imminent, le temps que
I’équipe médicale comprenne votre situation et vos
souhaits

ou si elles paraissent inadaptées a votre situation
médicale, auquel cas le médecin devra justifier sa
décision dans votre dossier médical aprés discussion
collégiale incluant votre personne de confiance et
vos proches.

Avant de rédiger vos directives anticipées, vous pouvez en
discuter avec votre famille et vos proches,

et bien sr avec moi (le médecin généraliste) pour que je
vous aide a envisager les différentes situations qui peuvent
se présenter en fin de vie,

ce qui permet d'anticiper certaines décisions médicales a
prendre ou a ne pas prendre.

Vous pouvez également en parler avec votre personne de
confiance, qui est la personne désignée par écrit, et qui
sera en mesure de témoigner de vos volontés si vous n'en
étes plus capable.

Une fois rédigées, les directives anticipées sont valables
sans limite de temps

VC

VC

VC

VC

VC

VvC

VC

VC

VC

VC

VC

100.0

90.9

90.9

100.0

87.5

88.9

100.0

100.0

90.9

88.9

100.0

0.0

0.0

9.1

0.0

12.5

0.0

0.0

0.0

0.0

11.1

0.0
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19

20

21

22

23

24

25

mais vous pouvez a tout moment les modifier dans le
sens que vous souhaitez.

S'il existe plusieurs directives anticipées, les plus récentes
seront prises en compte.

Vous pouvez conserver vos directives anticipées ol vous
voulez, I'important est qu'elles soient facilement
accessibles :

informez, si vous le souhaitez, vos proches et/ou moi (le
médecin généraliste) de leur existence et du lieu de
conservation,

afin que le jour venu, le médecin qui vous accompagnera
lors de votre fin de vie puisse connaitre vos souhaits et les
mettre en ceuvre.

Je rappelle que rédiger des directives anticipées n'est pas
une obligation, ce n'est qu'une possibilité qui vous est
proposée,

et dans tous les cas, méme si vous n'avez pas rédigé de
directives anticipées, le médecin qui s'occupera de vous
lors de votre fin de vie aura le devoir de faire tout son
possible pour prendre les décisions les plus proches de ce
gue vous auriez souhaité.

Légende :
% [7-9] : pourcentage des réponses individuelles comprises entre 7 et 9 inclus

mais il est important d’y réfléchir régulierement et de
les modifier voire les annuler si vous le souhaitez en
fonction de I’évolution de votre état de santé et de
vos souhaits.

S'il existe plusieurs directives anticipées, les plus récentes
seront prises en compte.

Vous pouvez conserver vos directives anticipées ol vous
voulez, I'important est qu'elles soient facilement
accessibles :

Il est important d'informer vos proches et/ou moi (le
médecin généraliste) de leur existence et du lieu de
conservation, leur en donner une copie et/ou les
inclure dans votre Dossier Médical Partagé

afin que le jour venu, le médecin qui vous accompagnera
lors de votre fin de vie puisse connaitre vos souhaits et les
mettre en ceuvre.

Je rappelle que rédiger des directives anticipées n'est pas
une obligation, ce n'est qu'une possibilité qui vous est
proposée,

et dans tous les cas, méme si vous n'avez pas rédigé de
directives anticipées, le médecin qui s'occupera de vous
lors de votre fin de vie aura le devoir de faire tout son
possible pour prendre les décisions les plus proches de ce
que vous auriez souhaité en sollicitant vos proches,
dans le respect de votre personne.

% [1-3] : pourcentage des réponses individuelles comprises entre 1 et 3 inclus

VC : validation consensuelle

VS : validation par stabilité

VC

VC

VvC

VC

VvC

VC

VvC

100.0

100.0

100.0

88.9

90.9

100.0

88.9

0.0

0.0

0.0

0.0

0.0

0.0

0.0
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4. Analyse qualitative des commentaires

4.1. Commentaires sur les directives anticipées

L'information sur les DA était considérée comme « [...] une occasion de discuter
« oralement » de ses souhaits pour sa fin de vie méme si on ne formalise pas de
document écrit a l'arrivée » (E09).

La rédaction des DA peut nécessiter des aides techniques « Un guide d’aide a la
rédaction est disponible sur un site sécurisé » (E12) ou humaines, incarnées notamment
par la personne de confiance « en cas d’impossibilité physique de les rédiger vous-
méme, une ou plusieurs personnes de confiance peuvent les rédiger selon vos souhaits
» (EO01).

Concernant les modalités de conservation des DA, les experts suggéraient « [...] gu'elles
soient disponibles dans le dossier médical ? » (E08) et évoquaient |'« intérét du Dossier
Médical Partagé facilement accessible a I'équipe médicale » (E12).

Les experts rappelaient le caractére opposable des DA, qui s'imposent a « I'équipe
médicale [qui] aura l'obligation de respecter [les] DA » (E01), dans le respect de la loi
francaise : « Ajouter dans le respect des textes légaux en vigueur » (E12). Par ailleurs,
un des experts rappelait le caractére collégial des décisions médicales « Quid de la

décision collégiale ? » (E09).

4.2. Commentaires sur la forme de l'information orale

L'analyse des commentaires pointait un désaccord concernant la forme que devait
prendre l'information orale sur les DA. En effet, certains experts pronaient un discours
incitatif a leur rédaction « il faut inciter les gens a donner leurs directives » (E04), alors
gue d’autres s’inquiétaient d’'une potentielle source d’angoisse pour les patients « "Ce
n'est qu'une possibilité qui vous est proposée” [...] de les imaginer, car cela peut étre

perturbant, voire angoissant de penser a cette situation » (E10).
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Les 2 experts défendant le plus un discours incitatif étaient des MG (EO1 et E04). Ces
derniers jugeaient les DA écrites plus importantes que des souhaits exprimés a l'oral
car elles permettent d’éviter les discordances entre les proches en cas d’incapacité pour
le patient de s’exprimer « il est important de rédiger des DA car des avis peuvent étre
divergents au sein de [I'entourage familial » (E01). Ils préconisaient également
I’anticipation de la fin de vie afin de prévenir des situations que le patient n‘aurait pas
souhaité : « [...] si les directives paraissent inadaptées a la situation, c’est que les
bonnes questions n‘ont pas été posées. Ou que toutes les situations n’‘ont pas été
considérées » (E04).

Les autres MG interrogés étaient plus tempérés dans le degré de proactivité qu'ils
devaient avoir dans leur discours sur les DA, mais aucun n’était réticent envers ce
dispositif. L'expert émettant le plus de réserves a son encontre était le médecin
spécialiste d’organe (E10), qui soulignait les difficultés a anticiper la fin de vie : « "Ce
n'est qu'une possibilité qui vous est proposée” [...] de les exprimer, car il est difficile de

clarifier par écrit des idées. (E10) »

4.3. Commentaires sur le fond de lI'information orale

Les experts revenaient sur |I'« Importance de préciser les limites » des DA (E08). Ils
insistaient notamment sur les définitions des termes employés « cela semble nécessaire
de préciser ce qu'est une situation d'urgence ou ce qui peut sembler non conforme a la
situation médicale » (E03). La principale problématique était I'obtention d'une définition
de l'urgence vitale dans le cadre d'une fin de vie « Difficile de bien formuler car la fin
de vie aboutit aussi a un déces, mais ce n'est pas une situation d'urgence vitale pour le
médecin. Comment va l'interpréter le patient ? » (E08), et de ce qu’est une situation
de fin de vie « Etat pauci-relationnel = fin de vie ? » (E09).

Enfin, certains experts demandaient que les actes médicaux qui peuvent étre pratiqués
sur des patients incapables d'exprimer leurs volontés soient précisés « I/ faudrait

ajouter une seconde proposition "6 bis" pour étre plus explicite. » (E09). En effet, ils
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relevaient qu’« il est trés difficile pour un patient de se prononcer sur tel ou tel acte,
sans avoir les connaissances médicales requises » (E03). Il a été souligné que le MG

« peut aider a envisager les différents cas de figures » (E12).
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DISCUSSION ET CONCLUSION

1. Rappel des résultats principaux

Un consensus sur une information orale bréve concernant les DA utilisable par le MG a
été obtenu en 5 rondes Delphi. 60% des éléments initiaux ont été validés sans
modification. Deux des 26 éléments finaux ont été validés par stabilité devant des
scores stables au fil des tours et des commentaires peu évolutifs (d’ordre syntaxiques

ou proposant des formulations précédemment invalidées).

2. La proactivité des médecins généralistes, source de
discussion

La forme de l'information orale sur les DA partageait les experts. Le discours du MG
doit-il étre ou non incitatif ? Dans notre étude, les experts en faveur d’une information
incitant a la rédaction étaient majoritairement des MG. Ces résultats concordent avec
une étude menée aupres de MG, dont 70% jugeaient les DA utiles pour leur pratique
(5). A l'inverse, une étude menée aupres de médecins hospitaliers a mis en avant les
limites ressenties par ces médecins, a l'origine de réticences envers les DA : un manque
de connaissances, des réserves sur leur role par rapport a ce dispositif et des doutes
guant a sa mise en ceuvre en pratique (10).

La proactivité des MG peut venir du fait qu’ils se sentent légitimes pour diffuser
I'information sur les DA (11), par la relation de confiance établie avec leurs patients.
Cependant, cette relation de confiance et de proximité peut constituer un frein a la
discussion sur les DA (12). En effet, ils peuvent éviter le sujet de peur qu’aborder la
mort fragilise cette relation ou génére une angoisse chez leurs patients.

Par ailleurs, les MG peuvent éviter le sujet par crainte de ne pas avoir les connaissances

nécessaires pour répondre aux éventuelles interrogations de leurs patients sur les
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options qui pourraient s’offrir a eux en situation de fin de vie (12). En effet, ils estiment

avoir un manque de formation responsable du cercle vicieux suivant (figure 3) :

I Manque de
connaissances
Absence
o d'automatisme
DA évitées,
reportées
il Eviternent prise [ Manque de
. de risque | pratique
Doutes,
mangue de

confiance en soi

Figure 3 : Méconnaissance et manque d’expérience, le cercle vicieux. (12)
Afin de rompre ce cercle vicieux, une systématisation de l'information a
I'ensemble de la patientéle, en étant attentif au profil psychologique des
patients, permettrait de rendre la discussion sur les DA moins exceptionnelle

en facilitant le dialogue et en levant le tabou de la mort.

3. Au-dela de I'objectif de rédaction, un prétexte pour ouvrir
la parole

Le temps d'information sur les DA est une occasion de parler « oralement » des souhaits
pour la fin de vie, méme s'il n'aboutit pas a une rédaction. Cette idée rejoint celle de

I'HAS qui rappelle dans son document sur les DA destiné aux professionnels de santé

20



que « la finalité ne doit étre, en aucune facon, celle d’obtenir systématiquement des
DA » (13).

La systématisation d’'une information sur les DA associée a des supports écrits tels que
les documents HAS (6) constituent des outils facilitant I'abord de la question de la fin de
vie. Les MG reconnaissent que méme si |'évocation des DA n’aboutit pas a leur
rédaction, elle permet au moins de recueillir un état d’esprit du patient sur sa situation
médicale et ses souhaits concernant la fin de vie (11).

Par ailleurs, une étude évaluant les impacts d’une telle information sur les patients
montrait que les investigateurs surévaluaient systématiquement le niveau d’angoisse
générée aux patients par leur intervention (14). De plus, il a été démontré qu’une
discussion sur la fin de vie faite de maniere anticipée procure un apaisement émotionnel
chez les patients et facilite la communication avec leurs proches (15).

L'essentiel de cette information semble résider dans la libération de la parole
du patient. C’est pourquoi certains auteurs craignent l'utilisation d’outils tels que des
formulaires pré-remplis qui pourraient limiter les démarches de réflexion et d’échange

essentiels a I'émergence de la parole du patient (16).

4. Le choix des mots : un souci de précision et une ambiguité
sur le niveau de détails de I'information

Afin d’aider au mieux les patients a exprimer leurs volontés, le MG se doit de délivrer
une information claire. Ceci transparait dans notre analyse des commentaires par des
discussions sur des détails terminologiques montrant une volonté de précision de la part
des experts. Le meilleur exemple est la validation par stabilité de I'élément de texte 8§,
malgré 4 demandes de reformulation. Au fil des tours, malgré des notes pouvant le
valider, les experts ont émis des demandes de reformulation d’ordre syntaxique (« Je
mettrais un point [...]. Je supprimerais le ‘et’ » (E05)). De plus, les experts soulignaient
I'importance de bien définir chaque terme, et le développement des définitions des actes

meédicaux en fin de vie.

21



Cette quéte de précision unanime des experts est-elle la conséquence d’une perte de
vue de |'objectif du travail, a savoir I’élaboration d’une trame pour une information orale
possiblement modulée par les praticiens, ou estimaient-ils que les enjeux soulevés par
ce sujet nécessitaient une information rigoureuse et immuable ?

Ces demandes de précision peuvent renvoyer aux freins déja évoqués a |'abord de la
question de la fin de vie. Par crainte de ne pas avoir les connaissances requises, ou de
ne pas obtenir un contenu de DA assez précis (12), les MG ne s’accrochent-ils pas a un
outil excessivement complet comme moyen de défense afin de pallier a leurs lacunes et
aborder un sujet aussi imprévisible que la fin de vie ? En effet, les MG caractérisent les
DA comme un « cadre » qui « rassure », rendant les « sjtuations plus confortables »
(11). L'abord de ce sujet peut étre une source d’angoisse pour les médecins. D’une part,
il peut leur étre difficile de dialoguer sur la fin de vie et donc sur les limites de leurs
actions. D’autre part, des auteurs ont montré que les MG gérent les situations de fin de
vie au travers de leur propre expérience professionnelle voire personnelle (17). Parler
des DA confronterait le MG a sa propre finitude. Partant de ces hypotheéses, cette
information orale pourrait constituer un support contra-phobique permettant
au MG de s’y lancer, tout en lui évitant de perdre le controle par une implication
émotionnelle trop importante.

Mais l'information doit-elle étre aussi précise pour chaque patient ? Il semblerait que le
niveau de précision soit a moduler selon la personnalité de chaque patient et le type de
relation médecin-malade. En effet, les patients s’inscrivant dans une relation
paternaliste avec leur MG ont besoin de plus de précisions afin de les aider a se projeter

gue les profils plus indépendants qui accueillent cette information plus sereinement (14).

5. Forces et limites
Au cours de |'étude, le nombre d’experts répondant aux questionnaires a chuté sous la
barre minimale des 10, probablement en lien avec une lassitude du panel due a la

méthodologie Delphi s’étalant dans la durée. De plus, 2 des 26 éléments constituant
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notre information orale finale ont été validés par stabilité, impliquant le jugement
subjectif des organisateurs et constituant un potentiel biais. Par ailleurs, le consensus
obtenu est issu d'une convergence d’opinions, qui n‘est pas gage de vérité. Pour autant,
cela repose sur la méthode Delphi qui est fondée sur l'idée que le jugement d'un groupe
a plus de valeurs qu’un jugement individuel.

Pour autant, I"étude dispose d’une bonne validité interne. Le calendrier a été respecté
a chaque ronde. En diminuant ainsi le délai de réponse entre deux tours, le risque de
lassitude des experts était limité et une relative simultanéité des réponses, premier
pilier de la méthode Delphi, était assurée. Par ailleurs, les experts recevaient au début
de chaque ronde un tableau récapitulatif des résultats de la ronde précédente, leur
permettant d’adapter leurs réponses a la lumiére des commentaires émis par les autres
experts. Ainsi, la rétroaction, deuxiéme pilier de la méthode Delphi, était rendue
possible. L'anonymat des experts entre eux était respecté (troisieme pilier de la
méthode Delphi), limitant l'effet « leader d’opinion » et favorisant le jugement du
groupe plutét qu’un jugement individuel. De plus, notre étude trouve sa force dans la
pluridisciplinarité du panel, incluant tous les acteurs concernés.

Enfin, alors que la littérature ne propose pas de contenu pouvant constituer
I'information orale minimale sur les DA, compatible avec l'exercice de
médecine générale, nous avons obtenu, au moyen d’'une méthode originale, un
outil adapté a la consultation de MG par sa durée (< 5 minutes) et par son

contenu (plus de la moitié des experts étaient MG).

6. Conclusion : implications pour la pratique

Afin de limiter les implications émotionnelles du médecin et du patient, certains auteurs
proposent une discussion sur les DA en plusieurs temps, en y revenant régulierement
(12). Cela permettrait aussi au patient de faire son propre cheminement sur ses souhaits

concernant sa fin de vie et de les faire évoluer en fonction de sa situation médicale.
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L'information orale bréve sur les DA établie par notre étude constituerait la premiere
étape du processus, permettant aux MG d’ouvrir la discussion sur les souhaits relatifs a
la fin de vie au sein d’une consultation tout-venant, en un temps acceptable dans une
consultation de médecine générale. Les MG pourront |'utiliser et I'adapter selon le lien
gu’ils auront établi avec leur patient, au moment qu’ils jugeront opportun, en fonction
des histoires de vie et de maladie de leurs patients et de leurs proches.

Cette étude est un prélude, il convient maintenant de tester sa faisabilité en pratique.
Une premiere étude, réalisée aupres des MG, analyserait les apports et les limites de
cette information orale en « vie réelle ». Une deuxieme étude, menée aupreés des
patients, évaluerait l'information retenue, I'impact sur I'utilisation des DA, ainsi que sur

les émotions générées par cette intervention en soins primaires.
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ANNEXES

Annexe I : Questionnaire Version 1
Validation d'une information bréve sur les directives anticipées en médecine générale V1

Attribuez une note de 1 a 9 a chacun des éléments du texte suivant (1 étant la note représentant le degré d'accord le plus faible
avec la proposition, et 9 le degré d'accord le plus fort).

Si vous le souhaitez, vous pouvez faire une demande de reformulation de I'élément de texte, ou proposer vous-méme une
reformulation. Vous pouvez également justifier votre note.

Les réponses de ce questionnaire seront anonymisées, mais afin de vous fournir un récapitulatif de vos réponses, nous vous

demanderons vos initiales.

Information bréve

1- Vous avez la possibilité de rédiger des directives anticipées.

2- Il s'agit d'un document écrit,

3- que vous pouvez rédiger pour exprimer vos volontés

4- concernant les décisions médicales que les médecins devront prendre

5- si jamais vous étiez dans l'incapacité de vous exprimer.

6- Vous pouvez y préciser tous vos souhaits concernant les traitements et actes médicaux qui seront ou non engagés, limités, ou
arrétés.

7- Ce n'est qu'une possibilité qui vous est proposée,

8- et il est bien sir difficile d'envisager a I'avance cette situation,

9- mais il est important d'y réfléchir

10- car la fin de vie peut arriver a l'issue d'une maladie grave mais aussi aprés un accident.

11- Dans ce cas, si vous vous retrouvez dans l'incapacité d'exprimer vos volontés mais que vous avez rédigé des directives
anticipées, les médecins qui vous prendront en charge pourront connaitre vos volontés et devront les appliquer.

12- C'est en effet une obligation pour les professionnels de santé de respecter vos directives anticipées si elles existent,

13- sauf en situation d'urgence ou si elles paraissent non conformes a votre situation médicale.

14- Avant de rédiger vos directives anticipées, vous pouvez en discuter avec votre famille et vos proches,

15- et bien sr avec moi (le médecin généraliste) pour que je vous aide a envisager les différentes situations qui peuvent se
présenter en fin de vie,

16- ce qui permet d'anticiper certaines décisions médicales a prendre ou a ne pas prendre.

17- Vous pouvez également en parler avec votre personne de confiance, qui est une personne désignée par écrit, et qui sera en
mesure de témoigner vos volontés si vous n'en étes plus capable.

18- Une fois rédigées, les directives anticipées sont valables sans limite de temps

19- mais vous pouvez a tout moment les modifier dans le sens que vous souhaitez.

20- S'il existe plusieurs directives anticipées, les plus récentes seront prises en compte.

21- Vous pouvez conserver vos directives anticipées ol vous voulez, I'important est qu'elles soient facilement accessibles :

22- informez, si vous le souhaitez, vos proches et/ou moi (le médecin généraliste) de leur existence et du lieu de conservation,
23- afin que le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de votre fin de vie puisse connaitre vos souhaits et les mettre
en ceuvre.



24- Je rappelle que rédiger des directives anticipées n'est pas une obligation, ce n'est qu'une possibilité qui vous est proposée,

25- et dans tous les cas, méme si vous n'avez pas rédigé de directives anticipées, le médecin qui s'occupera de vous lors de votre

fin de vie aura le devoir de faire tout son possible pour prendre les décisions les plus proches de ce que vous auriez souhaité.

Merci d'évaluer chacun de ces éléments de texte en leur attribuant une note, et si vous le souhaitez, un commentaire.

1 "Vous avez la possibilité de rédiger des directives anticipées."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 [12 3 L4 15 6 7 8

Faites le commentaire de votre choix ici :

2 "Il s'agit d'un document écrit,"
* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
01 2 3 04 5 6 07 8

Faites le commentaire de votre choix ici :

3 "que vous pouvez rédiger pour exprimer vos volontés"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 [12 13 (4 [15 6 7 (8

Faites le commentaire de votre choix ici :

09

19

09

4 "concernant les décisions médicales que les médecins devront prendre"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
01 02 03 (4 [15 16 7 08

Faites le commentaire de votre choix ici :

5 "si jamais vous étiez dans l'incapacité de vous exprimer."
* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 02 03 (4 [15 16 7 08

Faites le commentaire de votre choix ici :

19

19

II



6 "Vous pouvez y préciser tous vos souhaits concernant les traitements et actes médicaux qui seront ou non engagés, limités,
ou arrétés."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 [12 3 L4 15 6 7 8 9

Faites le commentaire de votre choix ici :

7 "Ce n'est qu'une possibilité qui vous est proposée

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 [12 3 4 15 6 7 8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

8 "et il est bien sir difficile d'envisager a I'avance cette situation,"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 [12 3 4 15 6 7 8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

9 "mais il est important d'y réfléchir"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 [12 13 (4 [15 6 7 (8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

10 “car la fin de vie peut arriver a l'issue d'une maladie grave mais aussi aprés un accident."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 02 03 (4 [15 16 7 08 g9

Faites le commentaire de votre choix ici :

11 "Dans ce cas, si vous vous retrouvez dans l'incapacité d'exprimer vos volontés mais que vous avez rédigé des directives
anticipées, les médecins qui vous prendront en charge pourront connaitre vos volontés et devront les appliquer.”

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

I1I



01 02 03 U4 ) 76 07 8 79

Faites le commentaire de votre choix ici :

12 "C'est en effet une obligation pour les professionnels de santé de respecter vos directives anticipées si elles existent,"
* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

01 12 03 L4 ) 16 Yy 08 19

Faites le commentaire de votre choix ici :

13 "sauf en situation d'urgence ou si elles paraissent non conformes a votre situation médicale."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
01 2 3 04 5 6 U7 8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

14 "Avant de rédiger vos directives anticipées, vous pouvez en discuter avec votre famille et vos proches,"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
01 2 3 04 5 6 07 8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

15 "et bien sir avec moi (le médecin généraliste) pour que je vous aide a envisager les différentes situations qui peuvent se
présenter en fin de vie,"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 [12 13 (4 [15 6 7 (8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

16 "ce qui permet d'anticiper certaines décisions médicales a prendre ou a ne pas prendre."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 12 3 (14 (15 16 17 (18 19

Faites le commentaire de votre choix ici :

17 "Vous pouvez également en parler avec votre personne de confiance, qui est une personne désignée par écrit, et qui sera
en mesure de témoigner vos volontés si vous n'en étes plus capable."
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* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 [12 3 L4 15 6 7 8 9

Faites le commentaire de votre choix ici :

18 "Une fois rédigées, les directives anticipées sont valables sans limite de temps"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 [12 3 L4 15 6 7 8 9

Faites le commentaire de votre choix ici :

19 "mais vous pouvez a tout moment les modifier dans le sens que vous souhaitez."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 [12 3 4 15 6 7 8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

20 "S'il existe plusieurs directives anticipées, les plus récentes seront prises en compte."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 [12 13 (4 [15 6 7 (8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

21 "Vous pouvez conserver vos directives anticipées ol vous voulez, I'important est qu'elles soient facilement accessibles :"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 [12 13 (4 [15 6 7 (8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

22 "informez, si vous le souhaitez, vos proches et/ou moi (le médecin généraliste) de leur existence et du lieu de
conservation,"

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 12 3 (14 (15 16 (7 (18 19

Faites le commentaire de votre choix ici :



23 "afin que le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de votre fin de vie puisse connaitre vos souhaits et les
mettre en ceuvre."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
1 2 3 L4 15 6 7 8 9

Faites le commentaire de votre choix ici :

24 "Je rappelle que rédiger des directives anticipées n'est pas une obligation, ce n'est qu'une possibilité qui vous est
proposée,”

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

01 12 03 U4 ['5 6 07 8 19

Faites le commentaire de votre choix ici :

25 "et dans tous les cas, méme si vous n'avez pas rédigé de directives anticipées, le médecin qui s'occupera de vous lors de
votre fin de vie aura le devoir de faire tout son possible pour prendre les décisions les plus proches de ce que vous auriez
souhaité."

* Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
(1 12 13 (4 [15 6 7 (8 09

Faites le commentaire de votre choix ici :

26 Veuillez entrer ici les initiales de votre prénom et de votre nom : *
Veuillez écrire votre réponse ici :

Merci de votre participation.
Nous étudierons vos réponses et commentaires puis vous soumettrons si besoin une nouvelle version de I'intervention

breve.
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Validation par rondes Delphi d'une information orale bréve sur les directives anticipées

Contexte : La loi Claeys-Leonetti de 2016 place le médecin généraliste (MG) au cceur du dispositif des directives anticipées
(DA). En effet, c'est a lui d’en « informer ses patients sur la possibilité et les conditions de rédaction ». Cependant, il
n‘existe aucun consensus sur le contenu d’une information orale sur ce sujet, malgré les preuves de son effet bénéfique
sur I'appropriation de la loi par les patients. Objectif : L'objectif de cette étude était d'obtenir un consensus d’experts
concernant le contenu d’une information orale bréve sur les DA, qui puisse étre délivrée par un MG de maniére claire, loyale
et appropriée auprés des patients consultant en dehors d’une consultation dédiée. Méthode : Un panel de 13 experts a
été interrogé selon la méthode Delphi, au moyen de questionnaires successifs administrés de maniére individuelle et
anonyme. Ces questionnaires étaient construits a partir d'un exemple d’information orale découpée en éléments de texte.
Ces éléments étaient modifiés au cours des tours successifs en fonction des résultats obtenus aux questionnaires
précédents, jusqu’a I'obtention d’une information consensuelle. Résultats : Un consensus sur le contenu d’une information
orale bréve concernant les DA utilisable en médecine générale a été établi en 5 rondes Delphi. Les principales divergences
entre les experts concernaient la forme incitative ou non de cette information, et le niveau de précision de son contenu.
Conclusion : Cette information orale bréve permettrait aux MG d’ouvrir la discussion sur les souhaits relatifs a la fin de
vie au cours d’une consultation tout-venant, premiére étape nécessaire au processus de cheminement autours des DA.

Mots-clés : directives anticipées, communication, médecine générale, soins primaires, méthode Delphi

Validation by Delphi round of brief oral information on advance directives

Background: The Claeys-Leonetti law of 2016 places the general practitioner (GP) at the heart of the system of advance
directives (AD). Indeed, the GP carries the responsibility of “informing their patients on the possibility [of needing an AD],
and the conditions of its writing”. However, there is no consensus on the content of this discussion, despite the evidence of
its beneficial effect on the patient’s appropriation of the law. Objective: The objective of this study was to obtain a consensus
of expert opinion regarding the content of brief oral information about AD, which can be delivered by a GP in a clear and
appropriate manner, during a regular clinic visit. Methods: A multidisciplinary panel of 13 experts was interviewed according
to the Delphi method, using successive questionnaires administered individually and anonymously. The text based elements
in the questionnaire were constructed from an example of oral information. These elements were modified through the
successive rounds according to the results obtained with the previous questionnaires, by obtaining a consensual information.
Results: A consensus on the content of brief oral information regarding AD usable in general practice was established in 5
Delphi rounds. The main differences among the experts were the incentive or not of this information, and the accuracy of its
content. Conclusion: This brief oral information will allow the GP to initiate end-of-life discussions during an informal
consultation, a necessary first step in thinking about AD.

Keywords: advance directives, communication, general practice, primary care, Delphi method
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