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RESUME

Introduction : Les discussions et prises en charge de fin de vie sont devenues
aujourd’hui des sujets de société. Afin de respecter au maximum l'autonomie des
patients, plusieurs outils ont été créés, en particulier les directives anticipées. En
2009, seule 2,5% de la population a rédigé ses directives anticipées. Le but de cette
étude est d’évaluer les connaissances des médecins généralistes des départements
du Nord et du Pas de Calais concernant la proposition et la rédaction des directives
anticipées.
Matériel et méthode : Etude qualitative par entretiens semi-dirigés et réalisation d’'un
focus group avec des médecins généralistes installés dans le Nord — Pas de Calais.
Résultats : De juin a septembre 2018, huit médecins généralistes ont participé aux
entretiens individuels. En novembre 2018, cinqg médecins ont participé a un focus
group. Leurs pratiques et leurs ressentis étaient divers. La plupart des médecins se
disaient mal a l'aise avec I'utilisation des directives anticipées. Les circonstances de
proposition et de rédaction des directives anticipées étaient trés différentes. Un
certain nombre d’éléments facilitant le dialogue autour des directives anticipées a été
identifié : la sensibilité particuliere du patient, de sa famille ou du médecin, I'éthique
médicale, la relation médecin-malade, un cadre légal rassurant, la possibilité d’avoir
une réflexion collégiale, une vie personnelle équilibrée et le fait d’avoir déja rédigé
ses propres directives anticipées. Les principales difficultés venaient d’'un manque de
connaissance des médecins, de la difficulté de compréhension des lois, de prises en
charge trop chronophages, de patients pas toujours au courant et méme parfois
effrayés par ce dispositif. Un enjeu important consistait dans la constitution d’'un lieu
de stockage national pour une meilleure utilisation des directives anticipées. Les
médecins étaient demandeurs de formations complémentaires, d’'un contact plus
développé avec la médecine palliative mais aussi de patients plus en demande.
Conclusion : Il existe une disparité entre les meédecins concernant leurs
connaissances et leurs pratiques autour des directives anticipées. Afin de développer
l'utilisation de cet outil, il parait important de sensibiliser non seulement les
professionnels de santé mais aussi la population générale. L'un des enjeux
principaux parait étre I'utilisation et le stockage des directives anticipées : le Dossier
Médical Partagé semble étre une bonne réponse et devrait étre développé.

2
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INTRODUCTION

Aujourd’hui, les discussions sur la fin de vie et sa prise en charge sont devenues des
sujets de société. En effet, dans une population ou I'espérance de vie augmente, nos
concitoyens s’attendent a une médicalisation de ces derniers instants.

Cette popularisation s’appuie sur un cadre législatif évolutif qui a débuté avec
'apparition des soins palliatifs (1), puis la loi Kouchner (2) en 2002. Elle a renforcé
les droits des patients et a établi I'existence de la Personne De Confiance (PDC).
Puis est apparu la notion de Directives Anticipées (DA) avec la loi Leonetti en 2005
(3). La révision de la Loi Claeys Leonetti en 2016 (4) a renforcé le droit des patients
au refus ou a la poursuite d’'un traitement de fin de vie qu'’ils jugeraient raisonnable

ou déraisonnable.

1 Deéfinitions

1.1 Personne de Confiance

La PDC est introduite dans le systeme de santé par la loi Kouchner(2) en mars 2002.
Cette personne a deux réles. Tout d’abord, accompagner le patient au long de son
parcours médical c’est-a-dire pouvoir assister aux consultations et étre impliquée
dans le parcours de soins et les décisions médicales. Ensuite, représenter la volonté
du patient lorsque ce dernier n’est plus en capacité de I'exprimer par lui-méme. Cette
personne peut étre un parent, un proche ou encore le médecin traitant.

La PDC est désignée par écrit, n’a pas de durée de validité et est révocable a tout
moment.

Cette disposition s’adresse a toute personne majeure, sauf les personnes sous

3
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tutelle.

1.2 Directives Anticipées

Les DA ont un statut lIégal depuis la Loi Léonetti de 2005 (3), relative aux droits des
malades et a la fin de vie. Elles permettent a toute personne majeure d’indiquer ses
souhaits quant a la limitation des soins médicaux, dans le cas ou elle serait hors
d’état d’exprimer sa volonté.

Il s’agit d’'un document écrit, daté, signé et identifié. Sa durée de validité est de 3
ans. Il s’agit d’'une aide a la décision médicale, celle-ci restant entre les mains de
I'équipe soignante. Ces DA sont modifiables et révocables a tout moment.

La révision de la Loi Claeys Leonetti en 2016 (4), a apporté de nouvelles
modifications. La durée de validité des DA a été supprimée. Le changement le plus
notable est le statut de ce document qui devient contraignant pour le médecin qui
prend en charge le patient. On note tout de méme deux restrictions: en cas
d’'urgence vitale, ne permettant pas de faire un diagnostic rapide, ou dans le cas ou
elles seraient jugées inappropriées ou non conformes a la situation du patient.

La Haute Autorité de Santé (HAS) propose aux usagers du systeme de santé un
modele de rédaction des DA (5) avec deux cas de figure. Le premier s’adresse aux
patients qui présentent « une maladie grave » et le deuxiéme aux patients « n’ayant

pas de maladie grave ».

Les directives anticipées en France

La notion de DA et de PDC évolue depuis 2002. De nombreuses lois régissent leur
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réle et leur utilisation dans la pratique médicale (2—4). Ces dispositifs ont pour but de
respecter I'autonomie et la volonté du patient méme quand celui-ci n’est pas en
mesure de I'exprimer.

Ces dispositions ont tout leur sens dans une prise en charge médicale ou le
paternalisme doit laisser sa place a 'autonomie du patient, ou le patient devient
acteur de sa sante.

Une étude de I'Institut National des Etudes Démographiques (INED) « La fin de vie
en France », en 2009, a mis en évidence que seuls 2.5% des patients décédés

avaient rédigé des DA (6).

Les moyens mis en ceuvre pour déevelopper Iutilisation des

DA

Un plan de développement des soins palliatifs et de 'accompagnement en fin de vie
2015-2018 (7) a été publié par le Ministere des Affaires sociales et de la santé. Ce
plan comporte 4 axes principaux :
- Informer le patient et lui permettre d’étre au cceur des décisions qui le
concernent.
- Former les professionnels, soutenir la recherche et diffuser les connaissances
sur les soins palliatifs.
- Développer les prises en charge de proximité (soins palliatifs a domicile, ...)
- Garantir 'acces aux soins palliatifs pour tous (réduction des inégalités d’accés

aux soins palliatifs).

Ce plan a annoncé le lancement d’'une campagne nationale d’information sur la fin
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de vie (8). Cette campagne se distingue en deux volets. Le premier, initié en
décembre 2016, est destiné aux professionnels de santé afin de leur donner les
outils pour engager le dialogue auprés des patients. Il s’agit d’encarts dans la presse
professionnelle, d’une campagne digitale sur les sites internet des médias
spécialisés, de I'édition d’'un guide repére et de fiches pratiques (9). Le deuxieme
volet de cette campagne, lancé en février 2017 par le ministére chargé de la santé
en collaboration avec le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie
(CNSPFV), vise a sensibiliser le grand public aux droits des personnes malades et
en fin de vie. L'objectif est d’inviter les Frangais au dialogue avec leurs proches et les
professionnels de santé au moyen d’un spot télévisé de 25 secondes, d’annonces de
presse et de banniéres sur différents sites internet et réseaux sociaux, d’un site dédié
(10) et d’évenements organisés en France (11). Ces derniers mois, I'histoire de
Vincent Lambert a suscité une prise de conscience nationale concernant la

réalisation des directives anticipées.

Hypothese

Devant une société ou chacun veut contrbler sa vie et sa fin de vie, il est étonnant
que seule 2,5 % de la population ait écrit ses directives anticipées (6), alors que leur
rédaction est bien plus répandue dans d’autres pays d’Europe et d’Amérique du nord
(12).

Une étude faite a Nancy en 2011 montre que les patients ne savent pas quels sont
les moyens d’expression mis a leur disposition (13). Cela pousse a s’interroger.
Quelles sont les connaissances des médecins généralistes vis-a-vis des directives
anticipées ? En parlent-ils a leurs patients ? De qui vient l'initiative (médecin ou

6



LANSIAUX Apolline

patient) ? Quel est le moment le plus opportun pour en discuter ? Ou, plus
simplement, les médecins sont-ils d’accord avec cette disposition ?

Ces questions ont déja été soulevées dans certaines régions de France (14-17).

Le but de ce travail est de comprendre les pratiques des médecins généralistes

concernant les DA dans les départements du Nord et du Pas-de-Calais.

Les objectifs de I’étude

L’objectif principal est d’étudier les connaissances des médecins généralistes vis-a-
vis des directives anticipées a I'aide d’'une méthode qualitative.

Les objectifs secondaires sont d’étudier la fagon dont la rédaction des DA est
proposée aux patients et de trouver des pistes d’amélioration pour I'appropriation des

DA dans le cadre de la pratiqgue quotidienne en médecine générale.
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MATERIELS ET METHODES

1 Letype d’étude

Afin de répondre a notre question, nous avons choisi de recourir a une méthode
qualitative. Cette méthode permet de mettre en évidence les comportements, les
ressentis, les sentiments et les expériences personnelles de la population interrogée
(18). « La recherche qualitative s’intéresse particulierement aux déterminants des
comportements des acteurs (comprendre) plutét qu’aux déterminants des maladies
(compter) » (19).

Cette méthode est particulierement adaptée a cette étude car le but n’était pas de
quantifier des actions, des comportements, mais bien d’analyser, de comprendre les
représentations, les habitudes, I'expérience et le ressenti de chaque médecin

concernant les DA.

Dans un premier temps, nous avons procédé a des entretiens individuels semi-
dirigés aupres de médecins généralistes installés dans le Nord et le Pas-de-Calais
pour recueillir leurs expériences personnelles, leurs connaissances et des pistes
d’amélioration vis-a-vis de ['utilisation des DA. Puis un entretien collectif ou focus
group a été mené pour étudier la variété des opinions et approfondir les propositions
d’amélioration, de généralisation et d’utilisation des directives anticipées, grace a une
dynamique de groupe (20).

Deux entretiens supplémentaires ont été effectués aprés le focus group, afin de

s’assurer de la saturation des données.
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2 Population

2.1 Criteres d’inclusion

Nous avons inclus dans notre étude des médecins généralistes installés dans les

départements du Nord et du Pas-de-Calais.

2.2 Criteres d’exclusion

Etaient exclus les médecins généralistes remplacants, non installés ou ayant une

activité professionnelle exclusivement hospitaliére.

3 Méthode

3.1 Recrutement des médecins

La sélection des médecins s’est faite de plusieurs manieres :
- Pour les entretiens semi-dirigés, par le bouche a oreille et par connaissance
directe ou indirecte,
- Pour le focus group, via un groupe de pairs volontaires exercant dans le
Cambreésis, habitués a se rencontrer et supposés avoir une communication

plus facile entre eux.

Les médecins ont été joints par mail ou par téléphone afin de leur exposer le théeme
de la recherche, quelques-uns ont choisi de ne pas y participer jugeant un entretien

trop chronophage.
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3.2 Reéalisation des entretiens individuels

Ces entretiens ont eu lieu en téte a téte au cabinet des médecins ayant accepté de
nous rencontrer, entre juin et septembre 2018. Un seul interlocuteur a mené ces
entretiens. Un guide d’entretien avait été préalablement préparé a partir d’'une
recherche bibliographique. Ce canevas a été plusieurs fois révisé grace aux conseils
de deux médecins exercant dans deux unités de soins palliatifs différentes et ayant
accepté de nous conseiller. Ce guide (annexe 1) était composé de questions
ouvertes dont I'ordre a varié selon l'orientation des entretiens. Le guide a évolué au
fur et & mesure des entretiens afin de cibler au mieux les objectifs de cette étude et
de permettre une meilleure expression de la population étudiée, tout en intégrant de
nouvelles idées et questions apparues au fur et a mesure de la progression de notre
recherche.

Les entretiens ont été enregistrés, apres accord oral du médecin interrogé, sur une
application dictaphone sur smartphone. Les entretiens ont été détruits a la fin de

I'étude.

3.3 Reéalisation du focus group

Le focus group a été réalisé en novembre 2018 en suivant le méme guide d’entretien
que pour les entretiens individuels. 1l a eu lieu chez un médecin généraliste du
Cambreésis, appartenant au groupe de pairs ayant accepté d’y participer.

L'enquéteur était la directrice de ce travail. Son role était de poser les questions,
résumer les dires de chacun et relancer le dialogue (21). A noter qu’une tierce
personne, médecin extérieur a cette étude, a participé au focus group en tant

gu’observateur. Elle ne participait pas a la discussion mais était présente pour noter

10
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la communication non verbale des participants (21). De plus, un enregistrement
vidéo a été mis en place afin de nous permettre d’évaluer la communication non

verbale du groupe a posteriori.

3.4 Analyse des entretiens

Les entretiens ont été intégralement retranscrits, sans reformulation, sur Microsoft
Word par I'enquéteur. Les différents interviewés ont tous recu la copie écrite de leur
entretien avec une possibilité de rétroaction de cette production.

Les entretiens ont ensuite été encodés sur NVivo 12 au fur et a mesure, afin
d’enrichir le guide d’entretien. Un double codage a été fait puis une triangulation des
données avec analyse et codage par trois chercheurs, afin de faire émerger tous les
themes et de permettre une analyse plus compléete. La triangulation des données

permet également de limiter le plus possible la subjectivité

11
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RESULTATS

1 Caractéristiques des participants

1.1 Entretiens individuels

Huit entretiens individuels ont été menés. Les médecins interrogés répondaient aux
critéres d’inclusion. lls sont présentés dans I'annexe 2. lls seront nommés E1 a E8
dans les résultats.

Un des médecins interrogés avait un Diplome Universitaire (DU) en soins palliatifs.
Un autre était titulaire d’'une formation spécifique en onco-gériatrie et était médecin
coordinateur d’Hospitalisation a Domicile (HAD).

Les entretiens ont duré en moyenne 26,5 minutes. Le plus long a duré 36 minutes et

le plus court 20 minutes.

1.2 Focus Group

Un focus group a été mené avec cinq participants. lls sont présentés dans I'annexe
3. Les verbatims issus de cet entretien collectif seront intitulés FG.
Deux des médecins interrogés étaient titulaires d’'un DU de gériatrie et étaient
médecins coordinateurs d’Etablissement d’Hospitalisation pour Personnes Agées
Dépendantes (EHPAD). Un autre médecin possédait un DU durgence et
réanimation. Trois d’entre eux étaient maitre de stage universitaire.

Le Focus Group a duré deux heures.

12
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2 Analyse des résultats

2.1 Procédure des directives anticipées

2.1.1 Définition et connaissances autour des directives anticipées

Si la notion globale de directives anticipées était connue par tous les médecins, seuls

quatre d’entre eux réussissaient a en donner une définition.

E1l « Les dernieres volontés du patient qu’il a pu écrire. »

E2 « Les DA sont le seul moyen pour un patient d’exprimer de fagon
légale ce qu'il souhaite pour sa fin de vie. »

E3 « Ce que le patient souhaite pour la fin de sa vie. »

E7 « Ce sont des directives du patient, les choix du patient, les

souhaits du patient, ce dont il a envie, ce qu’il souhaite que le corps

médical lui fasse le jour ou il sera dans l'incapacité de décider. »

Pour les autres, les directives anticipées restaient une notion floue voire inconnue.

El « C’est un peu flou. »

E5 «Je sais que ca existe mais il faudrait que je relise le cadre
réglementaire. »

FG « C’est un mot qui m’est apparu cette année de part des théses qui

sont sorties. »

Les détails de l'utilisation des directives anticipées, tels que les formes possibles, le

support, la durée de validité de ces directives et leur caractére opposable n’étaient

pas bien connus de nos confreres.

13
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El « |l faut que ce soit fait par écrit. »
« Je pense qu’il ne faut pas que ¢a date de plusieurs années mais

le délai je ne sais pas. Peut-étre moins de 6 mois... »

E4 « Mais c’est qu’elles sont révocables a tout moment et que quoi
qu’il arrive quand méme la décision finale reste quand méme

médicale. »

E5 « Je ne sais plus si ¢a se fait forcément auprés du médecin traitant.

Par contre je ne sais pas sl y a un age minimum pour les écrire. »

E6 « C’est révocable a tout moment mais je ne sais pas combien de

temps c’est valable. »

Quant au contenu des directives anticipées, il variait selon la pathologie du patient.
Certains médecins voulaient que leurs patients s’expriment librement dans cette

rédaction. Un médecin allait jusqu’a parler de notion de « mort idéale ».

E4 « Donc ¢a a été des DA qu’'on a écrites qui ont été et sur le plan

biomédical et sur le plan social. »

E2 « Donc il faut étre un petit peu derriére eux pour qu’ils expriment

leur propre volonté, pas ce qui est écrit sur le papier. »

E5 « On sait ce qui peut se passer a peu prés dans leur pathologie
propre, du coup il faut essayer de les orienter sans non plus les

faire flipper sur les choses qui peuvent se passer. »

E3 « Un cadre trés genéral sur la mort idéale de la personne. »

Pour trois médecins, les directives anticipées étaient surtout utiles pour savoir si le

patient souhaitait une fin de vie a son domicile ou en milieu hospitalier.
14
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FG «Ce que javais surtout émis, dans les directives anticipées, c’était
de savoir un petit peu ou les gens voulaient finir leur vie. »
FG « Juste pour savoir domicile ou hospitalisation. »

2.1.2 Proposition et rédaction des directives anticipées

2.1.2.1 Un faible nombre de DA rédigées

Si les médecins savaient que les directives anticipées devaient faire partie de leur

pratiqgue quotidienne, la rédaction de celles-ci n’était que trés peu voire pas du tout

réalisée. Peu de patients avaient remis leurs directives anticipées a leur médecin

traitant.
E6 « Que théoriguement on devrait les faire faire a tous nos patients. »
E4 « Je n’en ai jamais écrites dans ma pratique de médecin installé
puisque je suis encore jeune installé. »
E5 « Non jamais proposeé. »
E7 « J'ai eu l'expérience d’une lettre de patiente cette année pour la

premiere fois. »

2.1.2.2 Les circonstances de rédactions des DA

Les circonstances de proposition des directives anticipées étaient differentes selon le

médecin interrogé : entrée en EHPAD, diagnostic d’'une maladie chronique ou

incurable ou tout simplement une limite d’age.

E3

« Disons pour un patient qui a une pathologie chronique c’est

15
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beaucoup plus facile a aborder. »

E4 « Plutét « voila, avez-vous déja pensé a la fin de votre vie, pouvez-
vous vous [limaginer, qu’est-ce que vous voulez comme
accompagnement ? »

E5 « A l'entrée en EHPAD. »

« Forcément dans le cadre d’un patient avec une maladie tres
évolutive, il y a un petit degré d’urgence a parler des DA et a aborder
la fin de vie. »

E6 « Et bien je cible des personnes de plus 70 ans. Je n’en ai encore

jamais parlé a des personnes plus jeunes. »

Un médecin disait les proposer a n'importe quel patient au cours d’'une consultation

lambda. Il saisissait ce qu’il appelait un « accident de vie » afin d’entamer le

dialogue.

E2

« Il faut savoir en parler a temps, a l'occasion d’un accident de la vie

: déclaration d’'un diabete, HTA mal réglée... »

Certains préféraient que ce soit le patient qui aborde le sujet,

E1l « Au final c’est plus facile de les utiliser quand le patient aborde le
sujet. »

E3 « Quand le patient est dans cette démarche, quand il a réfléchi a
tout ca. »

E5 « Il faut vraiment que ce soit le patient qui le réclame. »

Ou que la famille prépare le patient avant la discussion avec le médecin.
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E4

« Et donc j'ai demandé a la fille d’amorcer la chose, avant que moi

je ne le fasse, avec sa maman. »

Et certains médecins n’avaient jamais proposé I'écriture des DA au cours de leur

pratique.

El

« Je ne l'ai jamais fait. »

Pour beaucoup, il n’y avait pas de moment idéal pour les proposer.

FG « Et donc le moment idéal pour aborder ¢a, pour moi il n’y en a
pas. »
FG « Oui moi je trouve qu’il n’y a vraiment pas de condition idéale pour

recueillir des directives anticipées. »

Mais il fallait de bonnes conditions afin d’aborder ce sujet jugé délicat.

E2 « C’est-a-dire qu'il suffit de savoir, d’avoir cette idée dans un coin de
la téte et que certains moments sont propices a la proposition de
rédaction des DA. »

E6 « Entre deux épisodes intercurrents. »

E7 « Plutét dans des moments de calme médical et quand jai le temps

au cours de la consultation. »

De la méme fagon, les circonstances de rédaction des DA n’étaient pas les mémes.

Deux médecins voulaient que leurs patients les rédigent par eux-mémes alors que

les autres pensaient devoir étre présents pour épauler le patient pendant sa

rédaction. Mais pour tous, il était important que le patient s’implique dans la
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rédaction.
El « De prendre un jour un rendez-vous et de prendre une heure. »
E2 « Pas « vous pouvez écrire docteur » non elle-méme. »
E4 « La rédaction doit étre faite par quelqu’un qui I'a déja fait. »
E6 « Je leur donne l'exemplaire, je leur explique mais je ne participe
pas a la rédaction. »
FG « C’est un questionnaire que nous avons élaboré nous méme. »

Pour un des médecins, il devait s’agir d’'une écriture sur plusieurs mois. Tout d’abord

établir ce qu’il appelait une description de la « mort idéale » du patient. Un cadre trés

général qui sera progressivement enrichi par une conduite a tenir dans des

circonstances trés précises.

ES

« Ca devrait étre une écriture sur plusieurs mois, avec d’abord un
cadre trés général sur la mort idéale de la personne. Et aprés petit a
petit, venir enrichir ce cadre général en s’imaginant petit a petit dans

telle ou telle situation. »

Un médecin avait été tres marqué par des DA écrites par une de ses patientes et que

la famille lui a communiqué pres de dix ans apres I'écriture. Cette lettre était son

premier recueil de DA et I'avait beaucoup marqué de par sa forme et son contenu.

FG

« Parce que je pense que c’était quelqu’un qui avait effectivement
compris, qu’elle avait di beaucoup y réfléchir. On a réussi a traduire

en termes médicaux ce qu’elle avait dit sans aucun terme méedical. »
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2.1.2.3 Des DA, sous quelle forme ?

Différentes formes et modes de recueil de DA étaient décrits pendant les entretiens :

fichier Word®, lettre manuscrite, fichier sur tablette, ou tout simplement transmission

orale. En tout cas, tous s’accordaient pour dire qu’il devait y avoir une trace écrite

pour que les DA aient une valeur légale.

El « |l faut que ce soit fait par écrit. »

E2 « J’ai fait écrire sur une tablette ses derniéres volontés. »
FG « D’une lettre de patiente. »

FG « Des DA méme sans écrit. »

Un médecin faisait intervenir un autre professionnel de santé, une psychologue, dans

le recueil des DA.

FG

« Questionnaire de DA qui a été mis en place a laide de notre

psychologue. »

Le lieu de conservation des DA rédigées était peu défini. Si certains gardaient un

exemplaire papier, d’autres stockaient ces informations sur fichier informatique.

E2 « Je pense qu’il faudrait un fichier pour dire les gens qui l'ont fait. »
E3 « Il avait fait une photocopie, placée dans son portefeuille

Dans le dossier meédical au cabinet. »
E6 « J’en scanne un exemplaire pour le dossier médical informatisé. »
E7 « Le patient me donne une copie, une copie a la personne de

confiance et une copie avec le patient dans son dossier au

domicile. »
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Le modele de rédaction des directives anticipées proposeé par le journal officiel était

connu par plusieurs médecins et avait été utilisé au moins une fois par certains.

E2 « Oui tout a fait. J’ai ces modéles dans ma sacoche. »

E3 « Qui je l'ai vu passer. »
« Ce sont des modeéles, avec la difféerence importante, « je suis

malade » et « je ne suis pas malade ». »

E4 « Je le connais, je I'ai déja lu et utilisé. »
ES5 « Je ne le connais pas non. »
E6 « Alors c’est celui-la que jutilise oui. »

Une partie des médecins le trouvait adapté et plutdét complet, parfois trop complet.

E5 « Oui ca me semble complet, en adaptant bien sdr a la situation de
chacun. »
E6 « C’est trop complet, certaines infos, par exemple sur ma famille,

ma situation et mes proches, ¢a ne m’intéresse pas. »

E7 « Ah oui oui, tres complet ce modele. »

Les autres le trouvaient trop compliqué, inadapté ou trop directif pour les patients.

E2 « Savoir s’adapter plus a la personne qui est en face de soi. Etre

moins directif. Je trouve qu'il faut étre plus poéte. »

E3 « C’est un document un peu brutal. »

E4 « Ca m’avait aidé surtout sur la fagon de les rédiger et sur le coté
légal, ce qui fallait mettre, ce qu'il ne fallait pas mettre »

« Ce que je lui reprochais juste c’est que ces DA sont tres axées
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sur le médical. »

« Parce que le patient ne peut pas scinder de sa mort le médical du
social. »

« On s’en inspire, on ne le recopie pas et de toute fagon on

l'adapte. »

E6

« Je trouve que les papiers de proposition de DA ne sont pas tres
bien faits. »

« Ca fait 10 pages et c’est compliqué pour eux souvent. »

2.1.3 Utilisation des DA

Beaucoup de questions se sont posées autour de [l'utilisation des directives

anticipées.

Il faut les utiliser quand le patient est en fin de vie et ne peut plus exprimer lui-méme

sa volonté. Mais un médecin avait du mal a définir la fin de vie, a identifier le moment

« M » ou il fallait les mettre en application. Il faisait une vraie différence entre fin de

vie et agonie.

E3

« Ce qui est plus difficile a définir c’est quand est-ce que c’est la fin

de la vie. »

Alors que les autres médecins estimaient que des que le patient était inconscient, il

fallait mettre en ceuvre ses DA et s’y référer si la famille remettait en cause la prise

en charge.

FG

« Je les utilise dans le cas ou ils ne seraient plus capables de
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donner leur avis sur des soins. »

E7 «Je leur ai dit « Jai le papier, il est dans ma serviette et je
respecterai ses volontés, et parmi ses volontés, c’est rester chez lui

a tout prix. » »

Pour trois médecins, les DA étaient surtout utiles lorsqu’il fallait décider entre

hospitalisation ou fin de vie a domicile.

E4 « C’était une prise en charge palliative au domicile. »

E6 « Pour certains qui souhaitent vraiment décéder au domicile, ¢a se

fait avec une HAD. »

FG « Juste pour savoir domicile ou hospitalisation. »

La question de l'utilisation allait de pair avec celle de la réévaluation des DA. Pour
plusieurs médecins, il était évident que les DA d’'un patient changeaient selon son
age, sa situation familiale et son état de santé. Pour certains, la réévaluation devait
venir du patient, pour d'autres du médecin et pour les derniers d’'un autre

professionnel de santé.

FG « Plus le patient vieillit, plus il est dépendant et plus le formulaire

évolue et les idées changent. »

FG « C’est la psychologue qui réévalue. »

FG « La responsabilité de réévaluer les directives anticipées incombe

au patient, a sa propre philosophie, a ses propres capacités. »

FG « Avec des réévaluations médicales en compagnie de la famille et

de la patiente. »
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Les destinataires des DA étaient nombreux : médecins, personnel paramédical mais

aussi la famille et la personne de confiance. Une fois rédigées, plusieurs copies

étaient faites : une pour le médecin, une pour le patient et une pour la personne de

confiance.

E2 « On a réussi a écrire quelque chose qu'on a transmis a la famille,
qu’on a transmis a son médecin traitant et comme elle va rentrer en
EHPAD, qu’on va transmettre a 'EHPAD. »

E3 « Ca permet d’exprimer a son entourage et aux médecins. »

E4 « Ca m’est arrivé que le SAMU arrive a I'hdpital, débarque au sujet
d’'une personne en fin de vie et demande s’il y a des DA, une
personne de confiance, si on a des documents... »

E7 « Le patient me donne une copie, une copie a la personne de

confiance et une copie avec le patient dans son dossier au

domicile. »

Un médecin était persuadé que beaucoup de patients avaient d0 écrire leurs DA

mais qu’elles n’avaient jamais pu étre mises en ceuvre car personne n’était au

courant ou alors qu’elles étaient introuvables.

FG

« Parce que je suis certains qu'il y a plein de gens qui ont fait des
directives anticipées qui n‘ont jamais pu étre utilisées parce quon

ne sait pas ou elles sont. »

Quelgues médecins avaient commenceé a utiliser les DA assez récemment car ils en

avaient pris connaissance peu de temps auparavant. Deux autres médecins les

utilisaient depuis la premiere loi Leonetti.
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El « Bah pour moi les DA, c’est une chose assez récente. »

FG « C’est un mot qui m’est apparu cette année de par des théses qui.
sont sorties. »

FG « La formalisation des DA est une chose assez récente puisqu’on

les a toujours un peu pratiquées avec nos patients mais sans

jamais les formaliser vraiment. »

2.1.4 Loi Leonetti

Un médecin s’était trés bien approprié les deux lois Leonetti et voyait une vraie

différence dans sa pratique depuis leur décret.

E2

« Cette loi me libérait d’une sorte de secret. »

« Mais je trouve que la loi Leonetti m’a libéré d’un poids parce que
justement je n’étais plus le seul confident et le seul destinataire de
I'appel au secours et de cette demande. »

« Et je trouve que cette loi Leonetti n’a pas besoin de grand-chose
pour étre remaniée parce qu’elle est complete. »

« Et la loi Leonetti c’est la méme chose. C’est-a-dire qu’une fois
qu’on sait ce que la personne désire, envisage et qu’elle I'exprime,

c’est plus facile. »

Un autre médecin était trés au point sur la |égislation, les différences entre les

différentes lois et leurs subtilités.

E7

« Bref, la loi Kouchner mettait le patient trés en avant. La loi

Leonetti, déja a permis la possibilite au patient d’arréter tout
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traitement déraisonnable, la désignation d’une personne de
confiance, faire les DA et le traitement déraisonnable. »

« A I'époque, les DA et la personne de confiance, c’était pour une
période de trois ans puis il fallait renouveler. »

« La loi avait changé et maintenant une fois que c’est fait c’est
fait. »

« Ceux sont les trois points de la premiére loi Leonetti : PDC, DA et
limitation des traitements. »

« Le patient a le droit de demander la limitation voire l'arrét des
traitements qu'il juge déraisonnables. »

« La loi Claeys Leonetti, Elle est partie encore un peu plus loin
dans le droit aux patients. Parce que la premiére loi, elle n’a pas
compris dans traitement déraisonnable tout ce qui est alimentation
et hydratation. La notion de traitement déraisonnable était un peu
floue dans la premiére loi Leonetti, on ne parlait que de soins ou de
traitements. La ca devient clair, net et précis: alimentation et
nutrition sont devenus des traitements donc peuvent étre arrétés. »
« La loi oblige désormais les médecins a respecter les choix du
patient, c’est le patient au centre, c’est lui qui décide. »

« Et la deuxiéme loi, on rajoute aussi la sédation profonde qui
n’existait pas dans la premiére loi. On peut faire une sédation
profonde jusqu’a la fin et les conditions pour la mettre en place

c’est un autre point de la loi. »

Pour ces deux médecins, parler de la loi a leur patient faisait partie du quotidien.
25




LANSIAUX Apolline

E2 « La je lui ai parlé de la loi Leonetti en lui disant « vous savez, vous

avez le droit de dire ce que vous voulez faire. »

E7 « I devait renouveler et la une bonne fois pour toute parce que la
loi avait changé et que maintenant une fois que c’est fait c’est

fait. »

Pour les autres, les lois n’évoquaient pas les directives anticipées mais parlaient
plutét de sédation, de I'accés aux soins palliatifs du patient, du refus de I'euthanasie

et de I'obstination déraisonnable. Peu de différences étaient faites entre les deux lois.

El « Et bien c’est la prise en charge de la fin de vie, sans autoriser
l'euthanasie et sans non plus autoriser ['acharnement

thérapeutique. »

E3 « Quand le droit a la sédation est connu. »
E4 « Il'y a cette obstination déraisonnée qui a été bien réexpliquée en
tout cas. »

« J'avoue que je les mélange pas mal. Clairement il faudrait que je
me replonge complétement dedans. »
« La sédation profonde et continue jusqu’au déces dans des
demandes de patients trés cadrées. »

« Apres on réaffirme le principe de l'opposition a I'euthanasie. »

E5 « En vrai il faudrait que je relise le cadre réglementaire, je ne sais
plus. »
E6 « Alors je sais que ces lois réaffirment les droits d’acces aux soins

palliatifs mais les différences entre ces deux lois, non je ne sais
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pas. »

L'un de ces médecins se servait de l'actualité et notamment de l'affaire Vincent

Lambert pour aborder la loi Leonetti et les DA avec ses patients.

E6

« Nous allons parler de la loi Leonetti, des DA, de l'affaire Vincent

Lambert. »

Un autre médecin disait ne se sentir pas du tout concerné par cette loi.

E4

« Moi je ne me sens pas vraiment concerné par les lois Leonetti

dans la médecine générale. »

2.1.5 Personne de confiance

Personne de confiance et DA étaient trés souvent intriquées 'une avec l'autre. Pour

tous les médecins, une directive anticipée ne pouvait pas s’envisager sans une

personne de confiance.

E2 « Et la personne de confiance est essentielle dans ce processus. »

E4 « Parce que pour moi la personne de confiance, c’est directement
lié aux DA. »

E6 « Normalement, quand tout se passe bien, ils désignent la

personne de confiance dans le formulaire de rédaction des DA. »

En revanche, la personne de confiance avait un réle plus ou moins important selon le

médecin interrogé : de simple témoin a véritable acteur de la prise en charge.

E2

« Elle [la personne de confiance] est le témoin de ces directives, de
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leur écriture et sera le témoin de leur réalisation. »

E3 « C’est la personne qui sera responsable des désirs du patient
quand ce dernier sera dans l'incapacité d’exprimer sa volonté donc

il est important qu’elle prenne part a ces discussions. »

E4 « |l faut que ce ne soit abordé qu’avec la patiente tout au début,

puis avec sa personne de confiance. »

E6 « Elle a un réle majeur dans la prise en charge du patient et

d’autant plus du patient en fin de vie. »

Plusieurs médecins avaient accepté d’étre la personne de confiance de patients.

FG « Moi jai déja été sollicité par une patiente seule, sans enfant,
isolée. Elle m’a demandé. Je lui ai demandé si elle était sare. Il n’y

avait personne d’autre, du coup j'ai accepté cette mission. »

FG « Une personne m’a demandé d’étre personne de confiance et jai

accepté parce qu’il y avait isolement. »

2.2 Eléments facilitants la discussion autour des DA

2.2.1 La prédisposition du patient et de sa famille

Le premier élément identifié comme facilitant le dialogue autour des DA est une
sensibilité particuliére du patient et de sa famille. Si le patient entamait le dialogue,
les médecins se sentaient soulagés et la discussion était identifiée comme plus

fluide.

E1l « Au final c’est plus facile quand le patient aborde le sujet. »
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E3 « Apres, effectivement, il y a des familles qui sont plus sensibles a
ca, des niveaux socio-culturels plus élevés qui vont plus s’y
intéresser. »

E5 « Il faut vraiment que ce soit le patient qui le réclame. »

Certains patients refusaient une prise en charge lourde et spécifique. Ces refus

étaient un bon prétexte pour initier le dialogue autour des DA.

FG

« Et il y avait une patiente qui refusait I'alimentation et ses soins. »

FG

« On a réexpliqué plusieurs fois que si les soins n'étaient pas

voulus par la patiente, elle avait le droit de le dire. »

Quand le patient et sa famille était proches et trés au clair avec la situation clinique et

le devenir du patient, il était plus facile de planifier la fin de vie et de recueillir des DA.

E6 « C’est plus une discussion familiale que médicale. »

E2 « Tous ses souhaits ont été respectés y compris par ses enfants
qui l'ont laissée partir comme elle le souhaitait. »

E3 « Tout était tres clair pour tout le monde. »

FG «Sa file nous a donné des directives anticipées écrites

magnifiques. »

L'appréhension de I'avenir poussait aussi le patient a interroger son médecin et cela

permettait a certains d’entre eux de recueillir des DA.

E6

«Vous savez jai peur de mourir mais jai pas envie de

souffrir. Vous pouvez m’aider ? »
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E7 « Et le jour ou il souffrira on fera le nécessaire pour qu’il ne souffre
pas. »
FG « Ce qui a permis a quelques-uns de mes patients d’anticiper. »

Une fois que le patient n’était plus en mesure d’exprimer sa volonté, les médecins

attribuaient a la famille le réle d’aborder les directives anticipées et les souhaits de fin

de vie avec les médecins et le personnel soignant.

E4 « Voila je me suis demandé si ce n’était pas un peu son rble
justement de commencer a parler de ¢a avec sa maman. »
FG « C’est-a-dire chercher dans I'entourage, dans la famille ou encore

la personne de confiance. »

L'autre role de la famille était d’étre témoin des directives anticipées et des souhaits

du patient.

E2 « D’autant plus important que sa belle-fille était |a, a assisté a tout
ca et a vu que c’était elle qui a écrit et pas le docteur qui a écrit
puis mis un papier sous le nez. »

E3 « Et la personne de confiance est essentielle dans ce processus vu

qu’elle est le temoin de ces directives, de leur écriture et sera le

témoin de leur réalisation. »

2.2.2 La prédisposition du médecin

Le deuxieme élément identifié comme facilitant le dialogue autour des directives

anticipées et de la fin de vie était les expériences personnelles et la prédisposition
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des professionnels de santé.

E4 « Mais voila je pense que la petite culture palliative que jai, vient
essentiellement de mon DU et grace au Docteur De Broucker que
Jai rencontré. »

« Soit on a un peu la fibre et on est débrouillard. »

E3 « A condition bien sUr aussi d’étre sensible a cette démarche.
« Que le médecin soit vraiment confronté a ¢a plusieurs fois pour

aller plus loin. »

E1l « Si les internes veulent se former. »

2.2.3 Larelation médecin — patient

Plusieurs médecins évoquaient la relation de confiance avec leur patient, relation
tissée de longue date, comme un élément favorisant ce dialogue. C’est cette relation,

qui faciliterait la communication autour des directives anticipées entre le médecin et

son patient.

E2 « On s’entendait bien. »

E3 « Il faut un travail minutieux, bien connaitre le patient, évoluer avec
lui dans sa pathologie, étre la depuis le début. »
« Quand on connait bien le patient c’est plus facile. »

E4 « |l faut que ce ne soit abordé qu’avec la patiente tout au début,
puis avec sa personne de confiance. »

E6 « Evidemment on crée des liens avec nos patients. »

E7 « Comme je la connaissais a peine, je me suis dit: ce n’est pas
grave, soit ¢ca passe soit ¢a casse. »
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Cette communication s’établissait selon plusieurs modes : écrit, grace aux outils

informatiques ou tout simplement par oral.

E2 « Mais le fait d’avoir pu écrire avec sa main gauche sur une
tablette, ca a été une révélation pour elle. »
« On se voyait dans les yeux mais la tablette a permis cette

révélation. »

E4 « Elle I'exprimait d’une facon différente d’une personne qui n’est

pas porteur d’un polyhandicap mais elle I'exprimait. »

E6 « Une transmission orale [de souhaits de fin de vie] la plupart du
temps. »
E7 « Je leur ai dit a tous, avant le déces, que leur papa m’avait écrit

ses souhaits et ses choix quant a sa fin de vie. »

FG « On s’apergoit quand méme que les gens ont déja beaucoup parlé

de leurs DA. »

FG « Ces directives anticipées écrites il y a 10 ans et qui étaient sous

forme d’une trés belle lettre. »

Dans la relation du médecin avec son patient, il leur paraissait aussi tres important

d’inclure la famille pour faciliter le dialogue autour des souhaits de fin de vie.

ES « Donc je pense que jai réussi a construire quelque chose avec
eux. Je pense que ¢a s’est bien passé pour eux aussi. »

« Et ¢a c’est primordial. Mais c’est de la communication au sein
des familles et en médecine générale, on est complétement

dedans. »
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FG

« Faut bien connaitre la famille, faut faire confiance et la on est

plus la personne de confiance mais le docteur de confiance. »

La communication avec la famille passait aussi par la personne de confiance.

E3 « Mais j'avais besoin d’un interlocuteur privilégié, d’une personne
de confiance. »
E7 « Voila ce qu’il m’a dit votre papa, comme vous étes sa personne

de confiance et tout le bazar, il me donne toujours l'autorisation de

vous en parler et vous vous débrouillez avec vos freres et sceurs. »

C’était au travers de leurs liens avec les patients que certains médecins essayaient

d’identifier le bon moment et de créer les bonnes conditions pour discuter souhaits

de fin de vie et directives anticipées.

E2 « |l fallait juste trouver le moment et le moyen moderne adéquat. »
« C’est-a-dire qu'il suffit de savoir, d’avoir cette idée dans un coin
de la téte et que certains moments sont propices a la proposition
de rédaction des DA. »

E3 « |l faut savoir en parler a temps. »

E6 « Plutét dans des moments de calme médical et quand jai le temps

au cours de la consultation. »

Les débuts de prise en charge étaient tres différents et les médecins interr