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Sophie QUAEGEBEUR Résumé

RESUME

Contexte : Le respect de la dignité de la fin de vie est un sujet important dans notre
société actuelle. Les directives anticipées (DA) en sont un des outils mais restent
encore trop peu connues du grand public et peu abordées par les médecins.
L’objectif principal est de déterminer les principaux freins des médecins généralistes

(MG) et des gériatres a aborder le sujet des DA avec les personnes agees.

Méthodologie : Etude épidémiologique, transversale, observationnelle et descriptive
aupres des MG et gériatres du Nord-Pas-de-Calais. Un questionnaire était envoyé
par mail via la société septentrionale de gérontologie clinique et les hépitaux de la
région pour les gériatres. Les MG ont été joints par téléphone de maniere aléatoire

via le site des pages jaunes avant envoi du questionnaire.

Résultats : 189 réponses completes ont été recues, 112 MG et 77 gériatres. 80,42%
estiment que les DA sont un sujet important, 87,30% que cela permet une
amélioration de la prise en charge de la fin de vie. 43,92% abordent le sujet
frequemment avec leurs patients alors que 70,37% estiment étre fréquemment
confrontés a la fin de vie. Le frein principal est le manque de temps, suivi du fait que
la demande n’émane pas du patient, du manque de connaissance des patients sur
leurs droits et du manque de formation des médecins. Les médecins sont plut6t a
'aise avec ce sujet. Le médecin traitant semble la personne la mieux placée pour

aborder le sujet pour 80,42%.

Conclusion : Les principaux leviers a mettre en place pour favoriser la discussion
autour des DA dans notre étude, sont la sensibilisation de la population et la
formation des professionnels de santé.
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Sophie QUAEGEBEUR Introduction

l. INTRODUCTION

1- Définition

a. Directives anticipées

Selon le Code de la Santé Publique (CSP) « Toute personne majeure peut rédiger
des directives anticipées (DA) pour le cas ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer
sa volonté. Ces directives anticipées expriment la volonté de la personne relative a
sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de

I'arrét ou du refus de traitement ou d'actes médicaux. » (1).

C’est un document qui doit étre daté et signé. Il est valable a vie mais modifiable a

tout moment.

b. Fin de vie

Une personne est considérée en « fin de vie » lorsqu’elle est atteinte d’'une affection

grave et incurable, en phase avancée ou terminale.

c. Personne de confiance

Selon le CSP, « Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance
qui peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas
ou elle-méme serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information
nécessaire a cette fin. Elle rend compte de la volonté de la personne. Son
témoignage prévaut sur tout autre témoignage. Cette désignation est faite par écrit et
cosignée par la personne désignée. Elle est révisable et révocable a tout moment. Si
le patient le souhaite, la personne de confiance I'accompagne dans ses démarches

et assiste aux entretiens médicaux afin de l'aider dans ses décisions. » (2).

13



Sophie QUAEGEBEUR Introduction

2- Cadre légal

a. Historique

La notion de consentement apparait pour la premiere fois en France dans larrét
Teyssier le 28 janvier 1942 (3). Dans I'aprés-guerre, on assiste a une humanisation
des hopitaux et on commence a s’éloigner de la médecine traditionnelle paternaliste.
La parution du décret du 14 janvier 1974 permet une reconnaissance des droits et

devoirs des personnes malades et le respect de leur dignité (4).

La loi du 9 Juin 1999 garantit le droit d’accés aux soins palliatifs pour tous : « toute
personne malade dont I'état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs et a

un accompagnement » (5).

C’est avec la loi du 4 mars 2002 (dite Loi Kouchner), relative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé, que le consentement devient obligatoire. (6)
Cette loi est élaborée suite aux états généraux de santé qui relevent la
meéconnaissance des usagers concernant leurs droits et leur souhait de pouvoir

s’exprimer davantage sur les questions afférentes au systéme de santé (4).
Cette loi renforce le droit des malades par :

- Le droit de désigner une personne de confiance ;

- Le respect de la dignité et le principe de non-discrimination a l'accés aux
soins ;

- Le droit a la participation aux décisions médicales et a l'accés a son
dossier médical ;

- L’obligation d’obtention d'un consentement aprés avoir délivré une
information claire et loyale, le respect de la confidentialité ;

- La participation des usagers au fonctionnement du systeme de santé.

b. Laloi du 22 avril 2005, dite loi Léonetti

Il s’agit de la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie. Elle introduit la
notion d’obstination déraisonnable et met en avant la dignité, la qualité de vie et le
respect du choix du patient. Elle rend possible 'administration de traitement visant a

soulager le patient méme si cela a pour effet secondaire d’abréger la vie.

14
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C’est dans cette loi qu’apparait la notion de DA, sa validité est alors limitée a 3 ans.

Elle renforce également le r6le de la personne de confiance.

Les DA et la personne de confiance doivent étre consultées lors de la prise de
décision d’arrét ou de limitation de soins, pour une personne n’étant pas en mesure

d’exprimer sa volonté. Cette décision s’effectue de maniére collégiale (7).

c. Laloidu 2 février 2016, dite loi Claeys-Léonetti

Elle fait suite a la précédente en créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie. Elle pose le principe selon lequel « toute personne a
droit a une fin de vie digne et accompagnée du meilleur apaisement possible de la
souffrance. Les professionnels de santé mettent en oceuvre tous les moyens a leur

disposition pour que ce droit soit respecté » (8).
L’hydratation et la nutrition artificielles y sont définies comme des traitements.
Cette loi pose également le cadre de la sédation profonde et continue.

La durée de validité de 3 ans des DA est révoquée, elles sont dorénavant révocables
et révisables a tout moment. De plus, elles prennent plus d’'importance et deviennent
contraignantes pour les médecins. En effet : « Les directives anticipées s'imposent
au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf
en cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation compléte de la
situation et lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement
inappropriées ou non conformes a la situation médicale. La décision de refus
d'application des directives anticipées, jugées par le médecin manifestement
inappropriées ou non conformes a la situation médicale du patient, est prise a l'issue
d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire et est inscrite au dossier
meédical. Elle est portée a la connaissance de la personne de confiance désignée par

le patient ou, a défaut, de la famille ou des proches » (8).
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3- Contexte

a. Un sujet d’actualité mais encore peu connu

Les DA sont un sujet de plus en plus médiatisé, réecemment avec « |'affaire Vincent
Lambert » (9). En 2008, cet homme de 32 ans a subi un grave accident de la route,
dans les suites duquel il est devenu tétraplégique. Il est hospitalisé dans un état
végetatif. En 2013, devant I'absence de récupération, un protocole d'arrét des
traitements, notamment de I'hydratation et de la nutrition artificielles, est engagé par
I'équipe médicale en concertation avec sa femme. Les parents de Vincent Lambert
se sont opposés a cette décision. Apres de nombreux passages en justice et
procédures d’appel, les traitements sont définitivement arrétés en juillet 2019 et
Vincent Lambert décéde. L’affaire avait été tres médiatisée et on avait alors parlé des
DA qui auraient pu aider dans la prise de décision si Vincent Lambert en avait

rédigées.

Actuellement, le respect des droits des malades et de leur dignité, notamment lors de

la fin de vie, est devenu une priorité.

Or, les DA sont encore trop peu connues du grand public. En 2009, seulement 2,5%
des personnes décédées avaient rédigé des DA selon l'institut national d’études
démographiques (10). En 2017, selon un sondage de linstitut frangais d’opinion
publique, 14% de la population interrogée avait rédigé des DA. Parmi ceux qui ne

'avaient pas fait, 42% en ignoraient I'existence (11).

Un des réles des médecins généralistes (MG) est d’apporter I'information nécessaire
aux patients, qu’ils désirent ou non en rédiger. En effet, la loi Claeys-Leonetti
mentionne que « Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des

conditions de rédaction des directives anticipées. » (8)

Plusieurs mesures ont été prises pour essayer de les promouvoir.
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b. Le plan de développement des soins palliatifs et de 'accompagnement en fin

de vie

Il a été lancé par le Ministere des affaires sociales et de la santé entre 2015 et 2018

(12). Il comprend quatre axes :

- L’information de la population, avec notamment la création, en janvier 2016,
du centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV) ;

- La formation des professionnels, le soutien de la recherche et la diffusion des
connaissances sur les soins palliatifs ;

- Le développement des prises en charge de proximité (soins palliatifs a
domicile) ;

- La garantie de I'accés aux soins palliatifs pour tous.

Le CNSPFV a trois missions principales : informer le grand public et les
professionnels, contribuer a la promotion des dispositifs ; collecter et rassembler des
données relatives aux conditions de la fin de vie et au déploiement des soins
palliatifs ; participer au suivi des politiques publiques relatives aux soins palliatifs et a
la fin de vie (13). Il a lancé une grande campagne d’information en 2017 puis en
2018 avec une campagne télévisée et sur les réseaux sociaux ainsi qu’avec la

création du site internet (14).

Ce plan 2015-2018 a été évalué par l'inspection générale des affaires sociales en
juillet 2019 a la demande du ministere de la santé. Un rapport a été rendu, révélant
une mise en ceuvre encourageante mais pas encore suffisante. Il préconise
I'établissement d’'un nouveau plan 2020-2022, une augmentation de l'offre de
structures hospitalieres de soins palliatifs et une amélioration de la prise en charge
ambulatoire. Ce rapport décrit également des problemes de gouvernance au sein du
CNSPFV, préconise d’en revoir les missions, afin de positionner ce centre comme un
acteur de référence au niveau national, et de renforcer les moyens humains et

financiers (15) .
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c. Les guides de la Haute autorité de santé

La Haute autorité de santé (HAS) a écrit un guide pour le grand public sur les DA
concernant les situations de fin de vie (16). Il les définit, explique leur utilité, décrit
comment et pourquoi les écrire, explique leur contenu. Il décrit également le réle de

la personne de confiance.

Il existe deux modeles de rédaction des DA (17), pour les personnes atteintes d’une

maladie chronique ou non (Annexe 1).

L’HAS a également écrit un guide destiné aux professionnels de santé et du secteur
médico-social et social (18). Il reprend la définition des DA et se veut étre une aide
pour savoir quand aborder la question; comment en parler et orienter le
dialogue (écoute, explication, options possibles en fin de vie, role de la personne de

confiance). Il donne également des conseils sur leur rédaction et leur conservation.

d. L’avis du comité consultatif national d’éthique

En 2018, le comité consultatif national d’éthique (CCNE) a émis un avis (avis n°129)
concernant la révision de la loi de bioéthique. Il revient, entre autre, sur la loi Claeys-
Leonetti et 'accompagnement en fin de vie. Il fait le constat que cette loi n’est pas
encore assez bien appliquée et respectée, notamment « du fait des hésitations ou
des réticences de certaines équipes médicales, mais aussi, et surtout, du fait d’'une
grave insuffisance du nombre et des moyens des services de soins palliatifs » (19).
Le CCNE ne propose pas de modification de la loi mais suggere un travail de
recherche concernant les situations exceptionnelles pour lesquelles la loi Claeys-
Leonetti n'apporte pas de solution : lors des demandes d’obstination déraisonnable
exprimées par la famille ou encore des situations ou la souffrance est résistante a

tous les traitements, et « imposerait » de donner la mort.

Il déplore également que la culture palliative soit trop souvent réservée aux derniers

temps de vie et qu’elle ne soit pas proposée plus tét dans la prise en charge.

Le CCNE « souhaite qu’'un nouveau Plan gouvernemental de développement des
soins palliatifs soit financé avec pour objectif principal 'amélioration de I'information a

l'égard du corps médical sur les dispositions de la loi Claeys-Leonetti, le

18



Sophie QUAEGEBEUR Introduction

développement de la formation et de la recherche via la création effective d’'une
filiere universitaire et la publication d’appels a projet de recherche relatifs a la fin de
vie et a la médecine palliative » (19). Il souhaite une diminution des inégalités
territoriales et une amélioration de la prise en charge palliative de proximité avec un

maintien au domicile dans de meilleures conditions.

Les situations de fin de vie peuvent entrainer un sentiment de solitude chez les
soignants, qui se retrouvent parfois dans des situations complexes. La prise de
décision de poursuivre ou non des traitements ou des investigations n’est pas

toujours évidente et avoir des DA de la part des patients est d’'une grande aide.

4- Objectif

L’objectif principal de notre étude est de déterminer les principaux freins des MG et
des gériatres a aborder le sujet des DA avec les personnes agées. Les objectifs
secondaires sont d’une part, d’évaluer l'influence de I'age, de la spécialité et des
connaissances sur ces freins et d’autre part, d’étudier I'opinion des médecins,

concernant la mise en place des DA.

Le but serait de mettre en place des moyens de promotion adaptés pour améliorer le
dialogue sur le sujet des DA et augmenter le taux de rédaction ; davantage respecter
la volonté des patients concernant leur fin de vie et aider les soignants et les familles

dans des situations délicates avec des décisions complexes a prendre.
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. METHODES
1- Type d’étude

Il s’agit d’'une étude épidémiologique, transversale, observationnelle, descriptive et

régionale sur questionnaire.

2- Objectif de I’étude

Notre but est d’analyser les freins des MG et des gériatres a aborder le sujet des DA

avec les personnes agées de plus de 75 ans.

3- Population

La population concerne I'ensemble des MG et des gériatres exercant dans le Nord-

Pas—de-Calais.

a. Les médecins généralistes

Une recherche des coordonnées des MG a été faite sur le site des pages jaunes
https://www.pagesjaunes.fr/ aprés utilisation des critéres de recherche « médecins

généralistes » et « Nord-Pas-De-Calais » sans rafraichissement de la page.

Les MG étaient contactés par téléphone entre février et juin 2020. L’objectif de
I'étude leur a été expliqué puis leur adresse mail leur a été demandée pour envoi du

guestionnaire.

Les médecins, dont la prise de rendez-vous par le site était possible, étaient exclus
car ils n’étaient pas soumis a la randomisation interne du site. Les médecins dont les
coordonnées n’étaient pas disponibles, dont les numéros étaient non attribués, qui
n’avaient pas d’adresse mail ou qui refusaient de la communiquer, étaient également
exclus. De méme que les médecins ayant une activité autre que généraliste

(angiologue, médecine esthétique...) ou étant a la retraite.
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b. Les gériatres

Les gériatres ont été contactés par mail via la société septentrionale de gérontologie
clinique et les différents hopitaux de la région (CHRU Lille, Arras, Boulogne, Calais,
Denain, Douai, Dunkerque, Hénin Beaumont, Lens, Maubeuge, Roubaix, Saint
Omer, Saint Philibert, Saint Vincent de Paul, Seclin, Tourcoing, Valenciennes) par

'intermédiaire des chefs de service ou des secrétaires.

4- Questionnaire

Pour élaborer le questionnaire, nous nous sommes appuyés sur deux théses de
médecine générale. La premiere est une étude aupres des MG normands, qui décrit
leur connaissance des DA, les freins ressentis et leurs attentes (20). La deuxieme
étudie les freins rencontrés par les MG de Loire-Atlantique pour le recueil des DA en
EHPAD (21).

Ces deux théses sont des travaux qualitatifs réalisés via des entretiens avec des
MG.

Nous avons reéalisé une synthése des freins, ressentis et décrits par les MG

interrogés lors ces entretiens. Ces freins étaient répartis en trois catégories :

- Les freins liés au médecin : sentiment de malaise, d’angoisse personnelle, la
peur d'altérer la relation médecin-malade, la pensée que les DA soient
contraire au role de soigner/d’apporter des soins actifs, le manque de temps,
le manque de formation, la solitude du médecin, la difficulté a y penser.

- Les freins liés au patient : le manque de connaissance des patients sur leurs
droits, la demande n'émanant pas du patient, la peur d'offusquer le patient, les
antécédents du patient, la vision d’un acte trop formel pour les patients, la
mort considérée comme un sujet tabou, ’age avancé du patient.

- Les freins lies au recueil : la difficulté a mettre en place, la difficulté

d'interprétation.

A partir de cette synthése, un questionnaire a été élaboré sur la plateforme
Limesurvey (Annexe 2). Le lien du questionnaire a été envoyé par mail entre mai et

juin 2020. Une relance a été faite un mois apres.
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5- Analyse statistique des données

Les statistiques ont été réalisées et analysées par la consultation d’aide
méthodologique du centre hospitaliser (CH) de Roubaix, avec le Logiciel R 4.0.2 et
les packages tidyverse et ggplot2. Les variables qualitatives sont présentées sous
forme d’effectif avec leur pourcentage. Le test du khi 2 a été utilisé pour comparer les
variables qualitatives (comparaison des sous-groupes et analyse des réponses a
chaque question). Quand les conditions de réalisation d’un test de khi 2 n’étaient pas

réunies, un test de Fisher était réalisé.

Les rangs de classement sont présentés par leur moyenne pondérée (1%'=5, 2°™® =4,
3%me = 3 4% = 2 5°M® = 1 et Non classé = 0) et ont été analysés avec un test de
Friedman. Un test significatif indique que I'un au moins des choix a un rang de

classement plus important que les autres.

Le risque a est de 5%.

6- Obligations administratives

Ce travail a été effectué avec l'aide de l'unité de recherche clinique du CH de
Roubaix.

Ce projet est conduit conformément aux dispositions du nouveau reglement général
sur la protection des données (RGPD). S’agissant d’'une évaluation des pratiques
professionnelles, le projet est inscrit au registre des traitements du CH de Roubaix.
Dans ce cadre, les participants ont été informés de leur droit en matiere de protection

des données personnelles conformément a I'article 13 du RGPD.
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1. RESULTATS
1- Description de la population

a. Participants
Nous avons obtenu 228 réponses dont 189 compléetes et donc interprétables.

D’aprés le conseil départemental de I'ordre des médecins du Nord et celui du Pas-
de-Calais, 6204 médecins sont inscrits en tant que généralistes (1024 hospitaliers,
3677 libéraux, 997 salariés, 506 remplacants), dont 132 ont une capacité de
gériatrie. 114 meédecins sont inscrits en tant que gériatres (80 hospitaliers, 1

remplacant, 3 libéraux et 30 salariés).

Concernant les MG, un échantillon de 591 médecins a été joint par téléphone,
comme décrit préecédemment, 264 mails ont été envoyés, 112 réponses complétes

ont été recues, soit un taux de réponse de 18,95%.

Nous avons recu 77 réponses de gériatres. Soit un taux de réponse de 67,54%.

b. Caractéristiques générales

Concernant la population totale et chez les MG, la tranche d’age la plus
représentée est celle des 55-64 ans. Pour les gériatres, il s’agit des tranches d'age

inférieures a 45 ans.

Plus de la moitié de notre population est représentée par des hommes. Il existe une

différence significative entre MG et gériatres ou il y a une majorité de femmes.

Tableau 1 : caractéristiques générales

Total MG Gériatres p-value
Age 25-34 ans 34 17,99%| 13 11,61% 21 27,27%
35-44 ans 40 21,16%| 19 16,96% 21 27,27%
45-54 ans 46 24,34%| 29 25,89% 17 22,08% 0<0,05
55-64 ans 56 29,63%| 40 35,71% 16 20,78% ’
plus de 65
ans 13 6,88% | 11 9,82% 2 2,60%
Sexe (Homme) 100 |52,91%| 78 69,64% 22 28,57% | p<0,05
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c. Questions générales relatives aux DA

Les DA sont un sujet important pour une grande majorité de notre population avec

une différence significative en faveur des gériatres.

La spécialité a une grande influence sur la connaissance de la définition et du cadre

Iégal des DA. Mais une majorité ne connait pas ou peu le guide de 'HAS.

Les gériatres sont plus frequemment confrontés a la fin de vie et abordent plus
souvent le sujet des DA.

Une large majorité pense que les DA permettent une amélioration la prise en charge

de la fin de vie, indépendamment de la spécialité.

Pour chaque question, il y avait quatre choix de réponse : pas du tout, un peu, bien
et tres bien (ou jamais, rarement, souvent, trés souvent, en fonction des questions).
L’analyse a été faite en regroupant les réponses en deux catégories : positive (bien,
tres bien/souvent, trés souvent) et négative (pas du tout, un peu/jamais, rarement).

Les résultats du tableau présentent les réponses positives.

Tableau 2 : Questions générales relatives aux DA

Total MG Gériatres p-value
Sujet important 152| 80,42% 80| 71,43% 72| 93,51%| p<0,05
Bonnes
connaissances 99| 52,38%| 37| 33,04%| 62| 80,52%| p<0,05
(définition et cadre
légal)
Connaissance du 0 0 0
quide de PHAS 69| 36,51% 32| 2857% 37| 48,05%| p<0,05
Fréquemment
confrontés a la fin 133| 70,37% 59| 52,68% 74| 96,10%| p<0,05
de vie
Sujet aborde 83| 43,92%| 31| 27.68%| 52| 67,53%| p<0,05
frequemment
Amélioration de la
prise en charge de 165| 87,30% 98| 87,50% 67| 87,01%| p>0,99
la fin de vie

24




Sophie QUAEGEBEUR Résultats

2- Reésultats principaux

Il a été demandé aux participants de classer, parmi 17 freins cités, les 5 freins qu'ils

pensaient étre les plus importants.

Indépendamment de la spécialité, le classement des cinqg freins les plus importants

est:
1- le manque de temps ;
2- la demande n’émanant pas du patient ;
3- le manque de connaissance des patients concernant leurs droits ;
4- le manque de formation ;
5- la difficulté a y penser.

Concernant les MG, le classement est presque identiqgue avec une inversion de rang
entre le manque de formation (3°) et le manque de connaissances des patients

concernant leurs droits (4°).

Pour les gériatres, les cinq freins les plus importants sont :

1- le manque de temps ;

2- le manque de connaissance des patients concernant leurs droits ;
3- la demande n’émanant pas du patient ;

4- les antécédents du patient ;

5- la difficulté d’interprétation.

Le manque de formation n’est qu’en septiéme position et la difficulté a y penser en
huitieme.
A linverse, les 5 freins les moins importants sont de maniére générale :

- le fait de considérer les DA comme un acte contraire au réle de soigner ;

- I'angoisse personnelle du médecin ;

- I'age avancé du patient ;

- la solitude du médecin ;

- le sentiment de malaise.
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Pour les MG, il s’agit de :

'angoisse personnelle du médecin ;

- le fait de considérer les DA comme un acte contraire au réle de soigner ;
- I'age avancé du patient ;

- les antécédents du patient ;

- le sentiment de malaise.
Pour les gériatres, il s’agit de :

- le fait de considérer les DA comme un acte contraire au réle de soigner ;
- la solitude du médecin ;
- I'angoisse personnelle du médecin ;

- la peur d’altérer la relation médecin — malade ;

'age avancé du patient.

Les écarts les plus importants entre MG et gériatres concernent le manque de
formation qui est un frein surtout pour les MG et les antécédents du patient qui I'est

plus pour les gériatres.
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Tableau 3 : Classement des freins a aborder les DA

Moyenne des rangs de classement pondérés Total MG | Gériatres

Malaise du médecin 0,458 0,423 0,507

Angoisse personnelle 0,179| 0,135 0,24

Peur d'altérer la relation médecin-malade 0,453 0,567 0,293

Contraire au réle de soigner 0,156| 0,221 0,067

Manque de temps 2,01 2,05 1,96

Manque de formation 1,39 1,69 0,96

Solitude du médecin 0,385 0,5 0,227

Difficulté a y penser 1,11 1,24 0,933

Droits des patients 1,45 1,26 1,72

Demande n'émanant pas du patient 1,69 1,71 1,65

Ereins liés Peur d'offusquer le patient 0,799| 0,962 0,573

au patient Antécédents du patient 0,782 0,394 1,32

Acte trop formel 0,961| 0,865 1,09

Sujet tabou 0,972| 0,952 1

Age avancé du patient 0,33| 0,337 0,32

Freins liés | Difficulté a mettre en place 0,732| 0,654 0,84

au recueil |Difficulté d'interprétation 1,15 1,04 1,29

p-value| p<0,05| p<0,05 p<0,05
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3- Résultats secondaires

a. Les freins

Les réponses concernant les questions sur les freins ont été analysées en fonction
des questions générales : I'age, la spécialité et la connaissance des DA (définition et

cadre légal) et du guide de 'HAS (Annexe 3).

Il 'y avait cinq choix de réponses, « pas du tout », « plutdt non », « indifférent »,
« plutdt oui » et « totalement ». Elles ont été, en général, regroupées pour I'analyse
des résultats : «pas du tout» avec «plutbt non» et «plutdt oui» avec

« totalement ».
De maniere globale, 67,19% disent se sentir a I'aise pour aborder le sujet des DA.

87,3% s’estiment légitimes a parler d’'un sujet qui peut étre considéré comme
contraire aux soins actifs et qui peut étre a l'origine d’'un recueil d’'une éventuelle

limitation de soins.

31,74% estiment avoir assez de temps contre 60,31%.

37,47% estiment étre assez formés pour parler des DA contre 51,32%.
31,21% trouvent qu’il est facile d’y penser systématiquement contre 64,02%.

55,55% sont a l'aise de parler des DA méme en étant seul professionnel de santé
contre 29,63%.

14,29% se sentent personnellement angoissés en parlant des DA contre 74,07%.

13,76% ont peur d’altérer la relation médecin — patient en parlant des DA contre
78,31%.

4,76% estiment que les patients connaissent plutdt bien leurs droits contre 93,65%.

Aborder les DA sans que la demande vienne du patient, met mal a l'aise 40,22%,
contre 49,73%.

28,57% ont peur d’offenser le patient en parlant des DA contre 62,43%.

Les antécédents du patient sont un frein pour aborder le sujet des DA pour 68,79%.
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41,27% pensent que les DA sont considérées comme un acte trop formel par les

patients, qui ne leur permettrait pas de changer d'avis, contre 40,75%.

29,10% estiment qu'’il est plus difficile d’aborder les DA avec une personne agée
contre 62,43%.

La fin de vie est un sujet tabou pour 47,62% contre 42,86%.
25,93% estiment que les DA sont plutét faciles & mettre en place contre 59,26%.
24,34% pensent que l'interprétation des DA est facile contre 62,44%.

58,73% estiment que le dossier médical partagé (DMP) est une aide pour la

transmission des DA contre 23,28%.

Avoir de bonnes connaissances concernant les DA a notamment une influence sur le
fait de se sentir a I'aise pour aborder le sujet des DA ; le manque de formation ; le fait
de se sentir a 'aise en étant seul professionnel de santé ; 'angoisse personnelle ; la

peur d’altérer la relation médecin — patient ; la peur d’offenser le patient.

La spécialité a notamment une influence sur le manque de formation, qui est plus
marqué chez les MG et sur I'aide du DMP pour la transmission des DA qui est plus

marquée pour les gériatres.

L’age semble avoir une influence sur le fait de se sentir Iégitime a étre a I'origine d’un
recueil d’'une potentielle limitation de soins ; sur 'angoisse personnelle et sur 'aide
du DMP pour une meilleur transmission des DA mais sans qu’une classe d’age ne se

distingue réellement d’'une autre.

b. Qui est le mieux placé pour aborder le sujet d'aprés vous?

Une large majorité estime gque le médecin traitant est le mieux placé pour aborder le

sujet des DA. La spécialité n’a pas d’'impact sur le résultat.
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Tableau 4 : personne la mieux placée pour aborder les DA

Total MG Gériatres p-value
Médecin traitant 152| 80,42% 90| 80,36% 62| 80,52%
Gériatre 10| 5,29% 6| 5,36% 4| 5,19%| 0,999
Autre 27| 14,29% 16| 14,29% 11| 14,29%

63 personnes ont laissé des commentaires a cette question.

Pour plusieurs, le médecin traitant est la personne la plus adaptée car il suit le
patient depuis le plus longtemps, il connait le patient, son entourage familial et social.

On note gue la notion de relation de confiance a une grande importance.

Un commentaire précise que la spécialité du médecin traitant importe peu bien qu’il

s’agisse dans une grande majorité des cas d’'un MG.

Au contraire, pour une personne, le médecin traitant ne serait pas la bonne personne
car il est « dans les soins actifs » et il estime qu’une équipe spécifique par exemple

en EHPAD serait plus appropriée.

Pour quelques personnes, tout soignant est légitime a aborder ce sujet, d’autant plus

si la demande vient du patient.

Pour deux personnes, l'intervention du gériatre est plus ponctuelle dans la prise en
charge du patient et ne favorise donc pas cette échange autour des DA. Le médecin
coordinateur d’EHPAD pourrait étre une personne adaptée mais il interviendrait peut
étre trop tard, du fait de la prévalence importante des troubles cognitifs a ce moment-

Y

la.

La notion de pluridisciplinarité revient également fréquemment dans les

commentaires.

Parmi les autres personnes citées, on retrouve les infirmieres, psychologues,
médecins spécialistes s'’il existe une pathologie chronique spécifigue ou encore
'équipe mobile de soins palliatifs. On retrouve a plusieurs reprises, l'idée que la

famille ou la personne de confiance devrait aborder le sujet avec le patient.
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c. Ouel moment est le plus approprié pour aborder le sujet des DA ?

De maniére générale, les avis sont partagés entre la consultation dédiée et la
consultation de suivi. On remarque une différence significative entre les MG qui sont
plutét en faveur d’'une consultation dédiée par rapport aux gériatres qui estiment une

consultation de suivi plus adaptée.

Tableau 5 : moment le plus approprié pour aborder les DA

Total MG Gériatres p-value
Hospitalisation 7| 3,70% 7| 6,25% 0| 0,00%
Consultation de

86| 45,50% 39| 34,82% 47| 61,04%

suivi p<0,05*
Consultation dédiée 77| 40,74% 53| 47,32% 24| 31,17%
Autre 19| 10,05% 13| 11,61% 6| 7,79%

* test de Fisher

Cette question a également été largement commentée. On retrouve I'importance
d’avoir et de prendre le temps pour en parler. Pour plusieurs personnes, il n’y a pas
vraiment de moment opportun, cela dépend du patient et du contexte, le meilleur

moment serait lorsque le patient le désire.

Pour certains, la consultation dédiée permettrait d’avoir plus de temps et il faudrait
une cotation spécifique et reconnue. Alors que d’autres trouvent difficile de faire venir
le patient uniguement pour ce motif, que cela pourrait générer une angoisse les jours

précédant la consultation. lls y voient un acte trop formel.
Pour une majorité, il faut aborder le sujet en dehors d’'un contexte aigu.

Pour cela I'hospitalisation ne semble pas étre un moment adéquat. L’hospitalisation

en soins de suite peut étre une alternative.

Pour certains la préadmission en EHPAD pourrait étre le bon moment alors qu’au

contraire pour d’autres, il faut que cela se fasse a distance.

Les autres moments cités sont: lors d’une aggravation de I'état général, d’un
maintien au domicile complexe, lors de la fin de vie, lors d’une consultation

d’annonce diagnostic et au contraire en amont de toute pathologie chronique.
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On retrouve a deux reprises, qu'il s’agit d’'un probléeme spécifique a notre société
occidentale et que toute personne majeure devrait en rédiger sans attendre d’étre
atteinte d’'une pathologie chronique. Une idée évoquée serait d’aborder ce sujet dés

le lycée, en cours de philosophie par exemple, ou a 'université.

Une personne estime qu’il faut valoriser la rédaction personnalisée plutot que dirigée

par un formulaire.
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IV.  DISCUSSION

Les DA sont un sujet complexe qu’il n’est pas toujours évident d’aborder avec les
personnes agées. L’objectif principal de ce travail était de décrire les freins
principaux des MG et des gériatres a aborder les DA.

Dans notre étude, il s’agit du manque de temps. Les autres freins les plus fréquents
sont le fait que la demande ne vienne pas du patient, le manque de connaissance
des patients concernant leurs droits, le manque de formation des médecins, la
difficulté a y penser, les antécédents du patient et la difficulté d’interprétation.

A Tlinverse, dans I'étude, les médecins dans leur majorité, se sentent a I'aise pour
aborder ce sujet, n‘ont pas peur d’altérer leur relation avec leurs patients, ne
ressentent personnellement pas d’angoisse. Aborder un sujet qui parle de limitation
de traitement n’est pas ressenti comme une entrave a la discussion, tout comme

'age du patient.

1- Forces et limites de I’étude
a. Les forces

Le taux de réponse a notre étude est important, notamment pour les gériatres.
D’aprés les données regues des conseils départementaux du Nord et du Pas-de-
Calais, 114 gériatres exercent dans la région, nous avons eu 77 réponses soit un
taux de 67,54%. Méme si nous considérons que les MG ayant une capacité de
gériatrie (132 dans la région) se soient présentés comme gériatres dans le

guestionnaire, le taux de réponse serait de 31,3%, ce qui reste plus que correct.

L’originalité de cette étude est qu’elle permet d’avoir la vision a la fois des MG et des
gériatres. Le but n’était pas de les mettre en concurrence ni de décrire ou comparer
leurs connaissances. Il est intéressant d’avoir leurs deux points de vue qui sont
complémentaires notamment par leur pratigue majoritairement hospitaliere pour les

uns et libérale pour les autres.

La recherche bibliographique a permis d’étre exhaustif dans les freins proposés dans

le questionnaire.
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b. Les limites

Il existe des biais de sélection concernant les MG. En effet, seuls les MG dont les
coordonnées étaient disponibles sur le site des pages jaunes étaient contactés. Le
questionnaire n’a donc pas pu étre envoyé aux MG travaillant en secteur hospitalier,
ni aux remplacants. La transmission du questionnaire se faisant par mail, les MG
n’ayant pas d’adresse mail ne pouvaient pas recevoir le questionnaire. De plus, le fait
d’avoir joint les MG pour leur demander leur accord afin de leur envoyer le
questionnaire constitue un biais d’auto-sélection. Enfin, certains médecins n’étaient
pas joignables directement, seulement via leur secrétariat, ce qui a également pu

créer un biais de sélection.

Le fait que certains MG se soient potentiellement présentés dans le questionnaire en
tant que gériatres peut également entrainer un biais, de méme pour les MG se

présentant en tant que tel mais ayant une activité de gériatre.

L’échantillon des MG étant petit (591 pour 6204 inscrits a l'ordre), la puissance

statistiqgue de notre travail est faible.

2- Caractéristiques générales

Il existe une différence significative entre les gériatres et MG, concernant la
connaissance de la définition et du cadre légal des DA ainsi que de I'existence du
guide de I'HAS. De méme, les gériatres sont significativement plus souvent

confrontés a la fin de vie et parlent plus souvent des DA que les MG.

Ces difféerences s’expliquent naturellement par la spécialité et la pratiqgue
professionnelle. Les gériatres soignent exclusivement des personnes ageées, ils sont

donc plus sensibilisés aux questions et a la prise en charge de la fin de vie.

De plus le sujet des DA est relativement récent (Loi Léonetti en 2005) et les gériatres
ayant une moyenne d’age plus jeune, ils y ont probablement été davantage

sensibilisés au cours de leurs études.
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3- Reésultats principaux

a. Mangue de temps

Dans le classement, le principal frein & aborder le sujet des DA est le manque de

temps.

Selon 'ARS une consultation chez le médecin généraliste dure en moyenne 18
minutes (22). Il parait alors compliqué d’aborder ce sujet-la en plus des autres motifs

motivant le patient a consulter.

Depuis le 10 février 2019, il existe un élargissement de l'indication de cotation « visite
longue et complexe au domicile» qui était possible en cas de maladie
neurodégénérative (maximum 3 par an). Elle I'est désormais également en cas de
prise en charge palliative (maximum 3 par an) et lors d’'une premiere consultation
d’'une personne en ALD ou d’age > 80 ans (23). Cette visite est cotée 70€, elle est
possible au domicile du patient ou en EHPAD. On peut envisager que cela puisse
étre une consultation ou il est possible de prendre le temps d’aborder le sujet des

DA. Elle devrait étre plus mise en valeur aupres des MG.

Une autre possibilité serait d’'instaurer une consultation dédiée avec une cotation
spécifique. La consultation dédiée est le moment le plus approprié pour 47,32% des
MG et 31,17% des gériatres.

Amandine Belhachemi a étudié lintérét de cette consultation dans son travail de
these (24). Il s'agit d’'une étude quantitative réalisée dans les Alpes-Maritimes. Les
patients interrogés étaient intéressés par la mise en place d’'une consultation dédiée
aux DA. lls en attendaient une information claire et une écoute de la part du
meédecin, la possibilité de s’exprimer librement. La personne décrite comme la plus
appropriée pour en parler était le médecin traitant. Cette consultation était méme
accueillie comme un « soulagement » par certains patients. Des difficultés sont
également évoquées, notamment la maniére d’aborder le sujet par le médecin, la
nécessité d’en parler a plusieurs reprises pour permettre un temps de réflexion, sans
pour autant insister trop. Selon les patients interrogés, il serait préférable d’en parler

avant l'arrivée d’'une maladie grave.
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b. Méconnaissance des droits et demande n’émanant pas du patient

lIs sont probablement liés I'un a l'autre. En effet, on peut supposer que si les patients
étaient plus sensibilisés, ils en parleraient plus facilement d’eux-mémes aux
professionnels de santé et seraient peut-étre plus a I'aise si on aborde le sujet avec

eux.

Dans notre échantillon, 49,73% estiment étre a 'aise pour aborder le sujet sans que
la demande ne vienne du patient. Cependant, le fait que la demande n’émane pas du

patient constitue tout de méme un frein important, classé en 2° position.

Le manque d’information de la population est également décrit dans la littérature,
comme un des freins les plus importants a l'utilisation des DA.(25) Il peut avoir
comme conséquence, outre le faible taux de rédaction, une inquiétude quant a une

mauvaise utilisation.

Comme nous I'avons rappelé en introduction, une campagne d’information a déja été
réalisée par le CNSPFV en 2017 et 2018. Une enquéte a été réalisée par linstitut
BVA d’'avril a mai 2019 auprés d’'un échantillon de 901 francais dgés de 50 ans et
plus, représentatif de cette population (26). 60% ne savaient pas, que la loi sur la fin
de vie avait mis en place les DA (contre 58% en 2018). Parmi ceux qui en avaient
entendu parler, 84% avaient été informés par les médias, 16% par I'entourage, 5%

par internet et 4% seulement par un médecin.

Il serait donc intéressant de poursuivre ces campagnes d’information, comme le
suggeére linspection générales des affaires sociales (15). On pourrait imaginer une
campagne d’affiche dans les salles d’attente des cabinets médicaux, dans les
hépitaux ; des spots télévises et a la radio et développer I'information sur les réseaux
sociaux. Favoriser la dispensation d'information par les professionnels de santé

parait également nécessaire et indispensable

Comme cela a été évoquée dans les remarques du questionnaire, on pourrait
également évaluer I'intérét d’aborder le sujet des DA et plus généralement des droits

des patients dans certains cours a l'université ou méme dés le lycée.

Il est essentiel de rappeler le caractére libre et facultatif des DA. Il n’y a aucune

obligation a en rédiger. Mais il est important que la population sache qu’elle peut les
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faire connaitre au moment ou cela lui semble adéquat, nécessaire. De méme, il est
important d’insister sur le fait que ces DA peuvent étre modifiées a tout moment, en

fonction des événements de la vie, d’'un changement d’opinion etc.

c. Le manque de formation

Il s’agit d’un frein important d’'une maniére générale avec cependant une différence
significative entre les MG et les gériatres. En effet, on peut supposer que, de par leur
profession, les gériatres soient plus sensibilisés et plus formés a ce sujet.

On voit dans notre étude que le fait d’avoir de bonnes connaissances sur les DA a
une influence sur les autres freins. En effet, les médecins se sentent plus a l'aise
pour en parler, méme en étant seul professionnel de santé, sont moins angoissés
personnellement, appréhendent moins d’altérer la relation médecin-patient ou

d’offusquer le patient.

Le manque de connaissance est décrit dans différentes études. C’est le cas de la
thése d’Apolline Lansiaux, qui évaluait les connaissances et l'utilisation des DA chez
les MG du Nord-Pas-de-Calais (27). A [l'unanimité, les médecins interrogés

décrivaient le manque de formation comme I'un des principaux freins.

Le manque de connaissance des DA touche également le personnel hospitalier. En
2016, une étude réalisée aupres de 50 médecins et 50 paramédicaux du groupe

hospitalier Paris Saint-Joseph, montrait que seul 10% connaissaient les DA (28).

Il s’agit d’'un sujet récent. Les médecins installés depuis plus de 15 ans, n’ont
probablement pas été sensibilisés durant leurs études. D’ou I'intérét de la formation

médicale continue.

Depuis 2016, 'HAS a créé deux guides destinés respectivement aux professionnels
de santé et au grand public ainsi que des modeles de rédaction des DA. Cependant,
comme nous l'avons vu, ces guides restent encore trop peu connus des médecins.
Une étude a été publiée en 2017 sur I'avis des MG concernant ces documents (29). Il
s’agit d’'un travail qualitatif ou des entretiens semi-dirigés auprés de MG d’llle-et-

Vilaine ont été réalisés. Il en ressortait que ces documents étaient bien structurés,

38



Sophie QUAEGEBEUR Discussion

bien faits, didactiques avec des explications claires et précises mais peut-étre parfois
complexes et un peu longs. Les freins a l'utilisation de ce document étaient le
manque de temps et la difficulté & parler de la mort, qui y est décrit comme un sujet
tabou. Malgré ces freins, ce document est percu comme un bon support facilitant le
dialogue autour des DA et permettant d’établir un lien avec I'entourage du patient. Ce

document peut servir de base pour les médecins pour se former sur ce sujet.

Dans le second cycle des études médicales, il existe un module intitulé : Handicap -
Vieillissement - Dépendance - Douleur - Soins palliatifs — Accompagnement. Il
regroupe 27 items dont 5 de soins palliatifs. Dans l'item n°137 sont abordées les
guestions éthiques, légales et sociétales posées lors des phases palliatives (30). On

évoque dans cet item les DA et son cadre légal mais d’'une maniére trés succincte.

Durant le troisieme cycle de médecine générale, la sensibilisation a ce sujet pourrait
avoir lieu en enseignement dirigé mais également lors des stages, hospitaliers

comme ambulatoires.

L’'immense majorité des médecins sera inévitablement confrontée a la fin de vie lors

de son exercice professionnel, il semble donc important d’améliorer la formation.

d. Les antécédents des patients

Il s’agit du quatriéme frein le plus important pour les gériatres alors que pour les MG
il s’agit du quatorzieme. Cela peut s’expliquer par le fait que les gériatres prennent en
charge exclusivement des personnes agées et souvent a des moments plus aigus de

la maladie, alors que les MG ont une patientele beaucoup plus variée.

Il est vrai que certains antécédents peuvent compliquer la discussion des DA,
notamment les troubles cognitifs. Leur prévalence est bien plus importante chez les
personnes agées de plus de 75 ans. Le sujet est alors plutét évoqué avec la famille
mais sans en parler directement a la personne. La situation est d’autant plus

complexe pour les personnes sous tutelle ou curatelle.

Dans son travail de these, Ludovic Legrand décrit qu’il ne semble pas pertinent de

généraliser linformation des DA aux personnes consultant en centre mémoire,
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malgré les recommandations de 'HAS. |l semble y avoir un manque d’intérét et des
problémes de compréhension majeurs, notamment pour les personnes avec des

troubles cognitifs séveres (31).

Cependant, il existe certains moyens de communication qui peuvent étre adaptés a
la situation. Une étude a été réalisée aupres de patients d’un établissement de soins
de longue durée gériatrique pour évaluer un support de communication afin
d’aborder et parler des DA (32). Celui-ci est composé de quinze cartes regroupées
en trois catégories : les choses a dire qu’on dit rarement ou qu’on n’ose pas exprimer
; les choses qu’on veut ou qu’on refuse ; ce qui est important pour notre tranquillité
d’esprit. Leurs souhaits pour leur fin de vie étaient évoqués par un entretien semi

directif et a I'aide des cartes.

Les résultats de cette étude indiquent que malgré des troubles cognitifs modérés a
séveres, il reste possible de clarifier des souhaits d’accompagnement de fin de vie
incluant des éléments de soins tels que ceux visés par les directives anticipées (32).
Au total, 80 % des résidents interrogés disaient aussi avoir eu le sentiment d’avoir
été entendus quant a leurs volontés a la fin de I'entretien. Et prés de 70 % ont
exprimé que cela leur avait permis d’envisager leur avenir plus sereinement. Enfin,

pour 80 a 90 % d’entre eux, cet entretien n’a pas été anxiogene ou désagréable.

Cette étude montre que le dialogue autour des DA est tout de méme possible en
adaptant les moyens de communication en fonction de la population et des

antécédents. Cependant, cette méthode est également chronophage.

La discussion des DA chez les personnes ayant des troubles cognitifs est complexe
et doit se faire au cas par cas. Il reste essentiel d’essayer d’anticiper cette discussion

autour des DA avant la survenue ou I'aggravation des troubles cognitifs.

e. La difficulté d’interprétation

La rédaction des DA peut se faire sur differents supports : papier libre, formulaires
détaillés avec des cases a cocher, modéle de 'HAS... Selon une étude réalisée avec
'espace de réflexion éthigue de Normandie, « le retour d’expérience de certains

professionnels du groupe de travail montre que les formulaires techniques et
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détaillés ne permettent pas de recueillir ce qui releve précisément des valeurs du

patient, de ce qu’il souhaite pour sa prise en charge » (34).

Leur rédaction est complexe. Il n’est pas évident de retranscrire par écrit ses valeurs,
sentiments, souhaits pour sa fin de vie. Il est parfois délicat pour les professionnels
de santé d’interpréter certaines demandes ou souhaits du patient. On peut retrouver
des termes généraux tel que « pas d’acharnement thérapeutique ». Cette notion aide
peu les professionnels dans leur prise en charge car I'obstination déraisonnable est
déja interdite par la loi. De plus, il s’agit d’'un terme vaste et subjectif : « ce qui peut
paraitre déraisonnable pour un patient ne I'est pas forcément pour un autre ou entre
un patient et sa famille en fonction de I'affect, des seuils de sensibilités, de I'histoire
de vie, des représentations de la douleur, de la souffrance, de la mort... La notion
d’obstination déraisonnable, pour un méme patient, peut également évoluer au cours
de sa prise en charge » (33). On peut retrouver également des termes tel que « pas
de tuyau ». Mais que cela signifie-t-il ? Parle-t-on d’intubation ? De dialyse ? De

nutrition entérale ? De perfusion ? D’oxygénothérapie ?

La sensibilisation et I'information de la population peuvent permettre d’éviter ces

difficultés d’interprétation. L’aide a la rédaction semble également primordiale.

4- Résultats secondaires

a. Le moment le plus approprié

La maniére et le moment pour aborder le sujet sont propres a chacun, en fonction de
de la personnalité, du vécu, des croyances etc. Il semble ne pas y avoir de moment
opportun, mais il est essentiel de rester a I'écoute du patient et de savoir saisir les

opportunités qui se présentent.

Le moment approprié dépend également du médecin. En effet, ce sujet n’est
également pas toujours facile a aborder pour les soignants, car ils peuvent facilement
s'identifier, se projeter dans leur propre fin de vie mais également dans celle de I'un

de leurs proches...
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Dans notre étude, la grande majorité des médecins s’accorde sur le fait qu’il faut
eviter d’aborder les DA lors d’une hospitalisation ou lors d’'un contexte aigu. En effet,
lors d’un stress aigu, on augmente l'anxiété déja présente, le patient peut se sentir
sous contrainte, n’a pas forcément le recul et le temps de réflexion nécessaire. Il est
important qu’il puisse en discuter avec ses proches. De plus, la situation est parfois

déja dépassée.

Or, c’est souvent dans ce genre de situation, ou les DA pourraient étre utiles sur un

court terme, qu’on se rend compte que le sujet n’a jamais été abordeé.

On pourrait aborder le sujet dans un contexte moins « aigu », comme en soins de

suite, ou lors d’une consultation de post-hospitalisation.

Pour certains, le sujet serait a aborder en amont de toutes maladies, le plus t6t
possible, permettant de banaliser la réflexion et la discussion. Pour d’autres, il est
complexe d’en parler trop tét car il y a parfois des changements d’avis notamment
lors de la fin de vie. D’autres encore, pensent qu’il est plus facile a aborder au

décours de I'annonce d’'une maladie chronique.

Il peut étre compliqué d’anticiper toutes les situations et les DA peuvent changer en
fonction des événements de la vie. «Combien il est difficle d’évoquer ses
préférences pour un avenir non connu, rempli de maladies non identifiables

pour lors et dont les traitements ne sont pas nécessairement prédictibles» (34).

La mise en place d’'une consultation dédiée semble étre une bonne idée pour pallier
ce frein pour 40,74% des médecins de notre étude, alors que 45,5% estiment qu’une
consultation de suivi est plus adaptée. On pourrait imaginer sensibiliser le patient lors
d'une consultation de suivi. En fonction de son intérét et de sa bonne réception du
sujet, une consultation spécifique pourrait lui étre proposée afin de lui expliquer en
détail le cadre légal, ses doits concernant sa fin de vie. Le guide de I'HAS pourrait lui
étre fourni, afin d'aider le patient dans sa réflexion. S'il le souhaite et en ressent le

besoin, une nouvelle consultation pourrait étre dédiée a la rédaction des DA.
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Dans plusieurs études réalisées sur les DA en EPHAD (35) (34), on retrouve l'idée
que l'entrée en institution n'est pas le meilleur moment pour aborder le sujet. En
effet, pour les personnes agées, il s’agit en général déja d’'une étape complexe
(départ du domicile, parfois éloignement des proches, perte d’autonomie etc). Cela
peut ajouter une anxiété supplémentaire et donner I'impression au patient d’une fin
de vie proche. Les DA sont tout de méme généralement abordées dans les jours ou
les semaines apres. Cependant, on retrouve souvent I'idée qu’il serait malgré tout

préférable que la discussion soit commencée en amont de I'entrée en EHPAD.

D’aprés certains témoignages recueillis par le CNSPFV, certains EHPAD imposent
comme conditions d’accueil, le remplissage d’'un formulaire de DA. Le CNSPFV attire
I'attention sur l'importance de délivrer une information sur les DA, tout en rappelant
gue leur rédaction reste un droit et non une obligation. Il ne faut pas en faire un
indicateur de qualité des établissements, ni culpabiliser les personnes qui ne

souhaitent pas les rédiger (36).

b. La personne la plus appropriée

Le médecin traitant semble avoir une place essentielle pour aborder ce sujet avec les
patients. C’est également ce qu’on retrouve dans les différentes études et théses
réalisées sur ce sujet (37). Cela s’explique par la relation de confiance établie en
amont et la bonne connaissance du patient et de son environnement. De plus, le
médecin traitant est choisi par le patient. Outre les connaissances apportées par le

medecin, les patients sont avant tout a la recherche d’'une personne a I'écoute.

Toutefois, tout professionnel de soins doit avoir des connaissances sur les DA pour

pouvoir répondre aux questions du patient et savoir 'orienter.

Il semble également important d’aborder le sujet avec la personne de confiance, ses

proches ou sa famille pour permettre une réflexion et éviter certains désaccords.
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c. L'utilisation du DMP

Le DMP, dossier médical partagé, a été officiellement lancé par 'assurance maladie
en 2018. Il s’agit d’'un dossier médical, informatisé et sécurisé, accessible sur
internet. Le patient choisit qui peut avoir acces a son dossier. En décembre 2019, 8,2
millions de DMP étaient déja ouverts (38), ce qui concerne 12,3% de la population.
21 centres hospitaliers universitaires alimentent les DMP automatiquement. La loi
relative a lI'organisation et a la transformation du systeme de santé prévoit I'ouverture
automatique du DMP a I'été 2021 (39).

Nous avons constaté que plus de la moitié de notre population pensait que le DMP

permettait une meilleure transmission des DA.

En effet, une fois rédigées, la question du lieu de conservation des DA se pose.
Dans certaines situations aigués, il semble important d’y avoir accés de maniére
rapide. Conserver un exemplaire de ses DA dans le DMP semble étre alors une

bonne alternative et permet un lien entre le libéral et 'hospitalier.

Plusieurs études décrivent le faible taux d’utilisation par les MG, comme ces études
réalisées dans la Somme et en Bretagne (40) (41). Les principaux freins a son
utilisation sont le manque d’information et de connaissance. Cependant, les MG sont,
en général, favorables a la mise en place du DMP et de plus en plus de logiciels sont

compatibles avec celui-ci.

Le DMP semble étre un outil indispensable qu’il faut continuer a développer.
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V. Conclusion

Les DA sont un sujet complexe touchant a différentes problématiques éthiques.

Chaque situation, notamment de fin de vie, est différente et nécessite de s’adapter.

Il s’agit d’'un sujet important pour 80,42% des médecins interrogés. Pour 87,30%
d’entre eux, les DA permettent une amélioration de la prise en charge de fin de vie. Il

semble indispensable de favoriser le dialogue sur la question de fin de vie et des DA.

Le manque de temps semble étre le frein principal pour parler des DA. Les autres
freins les plus fréquents sont le fait que la demande ne vienne pas du patient, le
manque de connaissance des patients concernant leurs droits, le manque de
formation des médecins, la difficulté a y penser, les antécédents du patient et la

difficulté d’interprétation.

Un levier fondamental semble étre I'information et la sensibilisation de la population
générale. Un nouveau plan gouvernemental devrait étre mis en place entre 2020 et
2022 par le ministére de la santé. L’amélioration de la formation des professionnels
de santé est également un point essentiel. On pourrait, par exemple, développer ce
sujet en formation médicale continue, promouvoir le guide écrit par 'HAS, informer et
sensibiliser d’avantage les étudiants lors des 2° et 3° cycles des études médicales.
La mise en place d’'une consultation dédiée peut également étre une piste pour

pallier le manque de temps.

Le médecin traitant semble avoir une place essentielle dans la discussion autour des
DA. On ne retrouve pas de moment idéal pour aborder ce sujet, mais il est préférable
d’éviter les contextes aigus dont I'hospitalisation. Enfin, le DMP apparait comme un
outil a développer, pour faciliter 'accés aux DA et améliorer la collaboration entre les
MG, les hbépitaux et les EHPAD.
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Annexes

VII.

Annexes

1- Annexe 1: Modéle de rédaction des DA par I’'HAS

Mes directives anticipees
Modele A

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

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

Mes volontés sont les suivantes :

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

Jindigue ici notamment si j'accepte ou si je refuse que l'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ol jaurais définitivement perdu conscience et ol je ne pourrais plus
communiguer avec mes proches :

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

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

P Jindique donc ici si j'accepte ou si je refuse qu'ils soient entrepris, notamment :
* Une réanimation cardiague et respiratoire (tube pour respirer) : ...

+ Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyserénale @ ...,

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

+ Assistance respiratoire (tube pour respirer) & .o

* DHEIYSE FBNAIE T et

T L ettt o oo s oS oot et ne e ettt e et n e een

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

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

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

Faitle ..o = U

Signature

49



Sophie QUAEGEBEUR Annexes

Mes directives anticipees
Modele B

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

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

Mes volontés sont les suivantes :

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

Jlindigue ici notamment si j'accepte ou si je refuse que 'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ol j'aurais définitivement perdu conscience et ol je ne pourrais plus
communiguer avec mes proches :

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

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

Jindigue donc ici si jaccepte ou si je refuse de tels actes (par exemple : réanimation cardio
respiratoire, assistance respiratoire, alimentation et hydratation artificielles, etc)) :

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

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

Signature

50



Sophie QUAEGEBEUR Annexes

2- Annexe 2 : Questionnaire
Ce questionnaire a été élaboré dans le cadre d'une these de médecine générale.

L'objectif de la these est de rechercher les éléments qui retiennent les médecins
généralistes et les gériatres a aborder le sujet des directives anticipées (DA), les

rechercher et les rédiger avec leurs patients agés de plus de 75 ans.

Le but est de déterminer le principal levier a actionner pour favoriser cette
discussion avec le patient afin d'augmenter le taux de rédaction des DA et de

respecter au mieux la volonté des personnes agées concernant leur fin de vie.

Il'y a 19 questions dans ce questionnaire. Cela prendra environ 10 minutes pour y
répondre.

Dans le cadre de cette étude pour laquelle le Centre Hospitalier de Roubaix est
porteur, un traitement de vos données personnelles va étre mis en ceuvre pour
permettre d’analyser les résultats de la recherche au regard de l'objectif de cette
derniére qui vous a été présentée. A cette fin, les données du questionnaire seront
transmises au CH de Roubaix. Ce projet est conduit conformément aux dispositions
de la loi relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés, ainsi qu’aux dispositions
du nouveau Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD). Pour plus
d’information concernant I'exercice de vos droits, veuillez-vous rendre a l'adresse

suivante : http://www.ch-roubaix.fr/protection-des-donnees/

En poursuivant le questionnaire et en transmettant vos réponses, vous acceptez de

participer a I'étude et cela vaut consentement de votre part.

Vous pouvez, a tout moment et jusqu’'a la présentation du travail, revenir sur cet

accord et supprimer vos réponses.

Nous vous remercions pour votre implication dans ce travail !
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- Informations générales :

Etes-vous : un homme ; une femme
Quel age avez-vous ? 25-34 ans ; 35-44ans ; 45-54 ans ; 55-64 ans ; > 65 ans
Quelle est votre spécialité ?  Gériatre Médecin généraliste

Si vous étes généraliste, quelle est votre activité ?

Libéral ; Salarié ; Cabinet ; Hospitalier ; EHPAD ; Remplacant

Si vous étes gériatre, quelle est votre activité ?

Médecine aigué ; SSR ; EHPAD ; USLD ; Consultations ; Equipe mobile

- Questions générales relatives aux DA :

Connaissez-vous la définition et le cadre Iégal des DA ?
Pas du tout ; Un peu ; Bien ; Trés bien
Connaissez-vous l'existence du guide et du modele de la HAS concernant les
DA ?
Pas du tout ; Un peu ; Bien ; Trés bien
Est-ce un sujet important pour vous ?
Pas du tout ; Un peu ; Important ; Trés important
A quelle fréquence étes-vous confronté a la fin de vie dans votre exercice ?
Jamais ; Rarement ; Souvent ; Tres souvent
Est-ce un sujet que vous abordez avec vos patients agés de plus de 75 ans ?
Jamais ; Rarement ; Souvent ; Tres souvent
Pensez-vous que le fait d'avoir rédigé des DA améliore la qualité de prise en
charge de la fin de vie ?

Pas du tout ; Plutbt non ; Plutot oui ; Totalement
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Les freins a la recherche des DA :

Liés aux médecins

Pas du tout

Plutot non

Indifferent

Plutdt oui

Totalement

1. Vous sentez vous a l'aise pour aborder le sujet des DA ?

2. Vous sentez-vous légitime d'étre & I'origine du recueil d'une
éventuelle limitation de soins, compte-tenu du réle principal
estimé du médecin de procurer des soins actifs ?

3. Pensez-vous avoir assez de temps pour parler des DA ?

4. Pensez-vous étre assez formé pour parler des DA 7

5. Trouvez-vous cela facile d'y penser systématiquement ?

6. Etes-vous a l'aise de parler de DA avec un patient en étant
seul professionnel ?

7. A titre personnel, cela vous angoisse-t-il de parler des DA ?

8. Craignez-vous qu'aborder ce sujet puisse altérer votre
relation avec le patient ?

Liés aux patients

Pas du tout

Plut6t non

Indifférent

Plutot oui

Totalement

9. Pensez-vous gue les personnes connaissent bien leurs
droits concernant la fin de vie ?

10. L'idée d'aborder les DA sans que la demande vienne du
patient vous met-elle mal & l'aise ?

11. Avez-vous peur d'offenser le patient ?

12. Pensez vous que les antécédents des patients soient
souvent un frein pour aborder les DA ? (troubles cognitifs,
syndrome dépressif...)

13. Pensez-vous que les patients y voient un acte trop formel,
qui ne leur laisse pas la possibilité de changer d’avis ?

14. Pensez vous qu'il est plus difficile d'aborder le sujet des
DA chez les personnes &gées?

15. Pensez vous que la fin de vie soit un sujet tabou ?
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Liés au recueil

Pas du tout

Plutot non

Indifférent

Plutot oui

Totalement

16. Pensez vous que les DA sont faciles & mettre en place ?

17. Pensez vous que leur interprétation est facile ?

18. Pensez-vous que la création du DMP (dossier medical
partage) peut aider a une meilleure transmission concernant
l'existence des DA ?
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D'apres vous, qui est le plus |égitime pour aborder le sujet des DA ?
Médecin traitant ; Gériatre ; Autre

Selon vous, quel moment est le plus approprié pour aborder le sujet des DA ?
Lors d'une hospitalisation ; lors d'une consultation de suivi ;

lors d'une consultation dédiée ; Autre

- Classer les 5 freins les plus importants (1 = plus important)

Malaise du médecin

Angoisse personnelle

Peur d'altérer la relation médecin-malade
Contraire au réle de soigner

Manque de temps

Manque de formation

Solitude du médecin

Difficulté a y penser

Manque connaissance des patients sur leurs droits
Demande n'émanant pas du patient
Peur d'offusquer le patient

Antécédents du patient

Acte trop formel pour les patients

Mort considérée comme un sujet tabou
Age avanceé du patient

Difficulté a mettre en place

Difficulté d'interprétation
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3- Annexe 3 : tableaux des questions 1 a 18

Question 1 : Vous sentez vous a I'aise pour aborder le sujet des DA ?

Pas du tout Plutot non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 7l 370% 34 17,99% 21 11,11% 97| 51,32% 30 15,87%
Age

25-34 ans 1 14,29% 6| 17,65% 4/ 19,05% 15|  15,46% 8| 26,67%

35-44 ans 2| 28,57% 7| 20,59% 3 14,29% 21 21,65% 7 23,33%

45-54 ans 1 14,29% 7| 20,59% 5 23,81% 29| 29,90% 4|  13,33%| 0,946

55-64 ans 2| 28,57% 12| 35,29% 7| 33,33% 25| 2577% 10|  33,33%

plus de 65 ans 1 14,29% 2 5,88% 2 9,52% 7 7,22% 1 3,33%
Spécialité

Médecin généraliste 6] 8571% 25 73,53% 14| 66,67% 54| 55,67% 13| 43,33% 0.06

Gériatre 1 14,29% 9] 2647% 7| 33,33% 43|  44,33% 17| 56,67% '
Bonnes connaissances DA

Definition et cadre |égal 1 14,29% 6| 16,67% 7| 33,33% 58| 58,70% 27| 90,00%| p<0,05

Guide et modéle HAS 0 0,00% 8 3,33% 4 4,76% 35| 36,08% 22|  73,33%| p<0,05

Question 2 : Vous sentez-vous légitime d'étre a I'origine du recueil d'une éventuelle limitation de soins, compte-tenu du role principal estimé du médecin

de procurer des soins actifs ?

Pas du tout Plut6t non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 2 | 1,06% 15 | 7,94% 7 | 370% 112 | 59,26% 53 | 28,04%
Age

25-34 ans 0 0,00% 4| 26,67% 0 0,00% 18| 16,07% 12| 22,64%

35-44 ans 0 0,00% 2| 13,33% 2| 2857% 20| 17,86% 16|  30,19%

45-54 ans 1] 50,00% 2 13,33% 3| 42,86% 29| 25,89% 11| 20,75%| p<0,05

55-64 ans 0 0,00% 7| 46,67% 0 0,00% 38| 32,14% 13| 24,53%

plus de 65 ans 1 50,00% 0 0,00% 2| 28,57T% 9 8,04% 1 1,89%
Spécialite

Médecin généraliste 2| 100,00% 6| 40,00% 5| 71,43% 76| 67,86% 23| 43,40% p<0,05

Gériatre 0 0,00% 9/ 60,00% 2| 28,57T% 36| 32,14% 30| 56,60% '
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre légal 0 0,00% 6/ 40,00% 2| 28,57% 51 45,54% 40| 75,47%| p<0,05

Guide et modéle HAS 0 0,00% 6/ 40,00% 3| 42,86% 31 27,68% 29| 54,72%| p<0,05
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Question 3 : Pensez-vous avoir assez de temps pour parler des directives anticipées ?

Pas du tout Plutot non Indifférent Plutot oui Totalement p-value
Total 18 | 9,52% 9% | 50,79% 15 | 7,94% 54 | 2857% 6 | 317%
Age
25-34 ans 2 11,11% 21 21,88% 2 13,33% 9 16,67% 0 0,00%
35-44 ans 6 33,33% 18 18,75% 2 13,33% 12 22,22% 2 33,33%
45-54 ans 4 22,22% 21 21,88% 5 33,33% 14 25,93% 2 33,33% 0,922
55-64 ans 5 27,78% 31 32,29% 4 26,67% 14 25,93% 2 33,33%
plus de 65 ans 1 5,56% 5 5,21% 2|  13,33% 5 9,26% 0 0,00%
Spécialité
Médecin généraliste 10 55,56% 61 63,54% 9 60,00% 31 57,41% 1 16,67% 0247
Gériatre 8  44,44% 35|  36,46% 6| 40,00% 23| 42,59% 5/  83,33% u
Bonnes connaissances DA
Definition et cadre legal 9 50,00% 47 48,96% 4 26,67% 33 61,11% 6| 100,00% <0,05
Guide et modéle HAS 4 22,22% 37 38,54% 2 13,33% 22 40,74% 4 66,67% 0,091
Question 4 : Pensez-vous étre assez formé pour parler des directives anticipées ?
Pas du tout Plut6t non Indifférent Plut6t oui Totalement p-value
Total 21 11,11% 76 40,21% 21 11,11% 60 31,75% 11 5,82%
Age
25-34 ans 1 4,76% 14| 18,42% 2 9,52% 17| 28,33% 0 0,00%
35-44 ans 4/ 19,05% 17| 22,37% 7| 33,33% 10| 16,67% 2| 18,18%
45-54 ans 9| 42,86% 15| 19,74% 6| 28,57% 14| 23,33% 2| 18,18%| 0,241
55-64 ans 5] 23,81% 23| 30,26% 5] 23,81% 17| 28,33% 6| 54,55%
plus de 65 ans 2 9,52% 7 9,21% 1 4,76% 2 3,33% 1 9,09%
Spécialité
Médecin généraliste 18| 85,71% 55| 72,37% 8| 38,10% 24| 40,00% 7| 63,64% p<0,05
Gériatre 3| 14,29% 21| 27,63% 13| 61,90% 36| 60,00% 4| 36,36% _
Bonnes connaissances DA
Définition et cadre légal 0 0,00% 22| 28,95% 15| 71,43% 54| 90,00% 8 72,73%| p<0,05
Guide et modéle HAS 0 0,00% 16| 21,05% 8| 38,10% 36/ 60,00% 9 81,82%| p<0,05
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Question 5 : Trouvez-vous cela facile d'y penser systématiquement ?

Pas du tout Plutdt non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 24 _ 12,70% 97 7 51,32% 9 4,76% 51 26,98% 8 4.23%
Age

25-34 ans 3 12,50% 17 17,53% 1 11,11% 10 19,61% 3 37,50%

35-44 ans 7 2917% 21| 21,65% 1 11,11% 11 21,57% 0 0,00%

45-54 ans 8 3333% 25| 25,77% 2| 2222% 9| 17,65% 2| 25,00%| 0,778

55-64 ans 5 20,83% 26| 26,80% 4| 44 44% 19| 37.25% 2| 25,00%

plus de 65 ans 1 417% 8 8,25% 1 11,11% 2 3,92% 1 12,50%
Spécialité

Médecin généraliste 18| 75,00% 63| 64,95% 6| 66,67% 23| 4510% 2| 25,00% 0<0.05

Gériatre 6| 25,00% 34| 35,05% 3] 33,33% 28| 5490% 6| 75,00% '
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre légal 8 33,33% 39| 40,21% 4|  44,44% 411  80,39% 7| 87,50%| p<0,05

Guide et modéle HAS 4| 16,67% 34| 35,05% 2| 2222% 23| 45,10% 6| 75,00%| p<0,05
Question 6 : Etes-vous a I'aise de parler de DA avec un patient en étant seul professionnel ?

Pas du tout Plutét non Indifférent Plutét oui Totalement p-value

Total 6 317% 50 26,46% 28 14,81% 85 44 97% 20 10,58%
Age

25-34 ans 0 0,00% 7] 14,00% 4| 1429% 18, 21,18% 5 25,00%

35-44 ans 3| 50,00% 7] 14,00% 5 17,86% 20| 23,53% 5 25,00%

45-54 ans 1 16,67% 11| 22,00% 9 32,14% 23 27,06% 2| 10,00%| 0,164

55-64 ans 1 16,67% 19| 38,00% 6] 21,43% 23| 27,06% 7| 35,00%

plus de 65 ans 1 16,67% 6| 12,00% 4| 14,29% 1 1,18% 1 5,00%
Spécialité

Médecin généraliste 4] 66,67% 31| 62,00% 18| 64,29% 48| 56,47% 11|  55,00%| 0,908

Gériatre 2 33,33% 19| 38,00% 10| 3571% 37| 43,53% 9] 45,00%
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre |égal 1 16,67% 20| 40,00% 10 3571% 53 62,35% 15| 75,00%| p<0,05

Guide et modéle HAS 0 0,00% 14| 28,00% 5 17,86% 34, 40,00% 16| 80,00%| p<0,05
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Question 7 : A titre personnel, cela vous angoisse-t-il de parler des directives anticipées ?

Pas du tout Plutot non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 78 41,27% 62 32,80% 22 11,64% 24 12,70% 3 1,59%
Age

25-34 ans 18| 23,08% 9 14,52% 4/ 18,18% 3 12,50% 0 0,00%

35-44 ans 14| 17,95% 18 3,00% 3 13,64% 5| 20,83% 0 0,00%

45-54 ans 14| 17,95% 22| 35,48% 5 22,73% 5| 20,83% 0 0,00%| p<0,05

55-64 ans 25| 32,05% 10 16,13% 9 40,91% 11| 45,83% 1 33,33%

plus de 65 ans 7 8,97% 3 4,84% 1 4,55% 0 0,00% 2| 66,67%
Spécialité

Médecin généraliste 41 52,56% 34| 5484% 16| 72,73% 18| 75,00% 3| 100,00% 0.087

Gériatre 37| 47,44% 28| 4516% 6 27.27T% 6| 25,00% 0 0,00% '
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre légal 51 65,38% 35| 56,45% 6 27.27T% 7 2917% 0 0,00%| p<0,05

Guide et modéle HAS 39| 50,00% 21 33,87% 6 27.27T% 3 12,50% 0 0,00%| <0,05
Question 8 : Craignez-vous qu'aborder ce sujet puisse altérer votre relation avec le patient ?

Pas du tout Plutét non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 79 41,80% 69 36,51% 15 7,94% 26 13,76% 0 0%
Age

25-34 ans 13| 16,46% 11 15,94% 4| 26,67% 6/ 23,08% 0l|-

35-44 ans 23] 29,11% 10 14,49% 3| 20,00% 4| 15,38% 0|-

45-54 ans 16| 20,25% 21| 30,43% 3| 20,00% 6/ 23,08% 0|- 0,478

55-64 ans 23] 2911% 19| 27,54% 5 33,33% 9 34,62% 0|-

plus de 65 ans 4 5,06% 8 11,59% 0 0,00% 1 3,85% 0|-
Spécialité

Médecin généraliste 42| 53,16% 44| 63,77% 7| 46,67% 19| 73,08% 0l- 0184

Gériatre 37| 46,84% 25| 36,23% 8| 53,33% 7 26,92% 0l|- _
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre |égal 50| 63,29% 33| 47,83% 8 53,33% 8 30,77% 0l|- <0,05

Guide et modéle HAS 33 41,77% 25| 36,23% 4| 26,67% 7| 26,92% 0l- 0,457
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Pas du tout Plutét non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 39 20,63% 138 73,02% 3 1,59% 9 4,76% 0 0%
Age

25-34 ans 7 17,95% 24| 17,39% 0 0,00% 3 33,33% 0l-

35-44 ans 6 15,38% 31| 22,46% 1 33,33% 2 22,22% 0l|-

45-54 ans 10| 25,64% 35| 25,36% 0 0,00% 1 11,11% 0|- 0,867

55-64 ans 13| 33,33% 38| 27,54% 2| 66,67% 3 33,33% 0|-

plus de 65 ans 3 7,69% 10 7,25% 0 0,00% 0 0,00% 0|-
Spécialité

Médecin généraliste 25| 64,10% 79| 57,25% 2| 66,67% 6/ 66,67% 0l|- 0.83

Gériatre 14| 35,90% 59| 42,75% 1 33,33% 3 33,33% 0l|- '
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre |€gal 19| 48,72% 74| 53,62% 1 33,33% 5  55,56% 0|- 0,857

Guide et modele HAS 15| 38,46% 48| 34,78% 1] 33,33% 5  55,56% 0l]- 0,645
Question 10 ; L'idée d'aborder les directives anticipées sans que la demande vienne du patient vous met-elle mal a l'aise ?

Pas du tout Plut6t non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 29 | 1534% 65 | 34,39% 19 | 10,05% 72 | 3810% 4 | 212%
Age

25-34 ans 4] 13,79% 17 26,15% 0 0,00% 13| 18,06% 0 0,00%

35-44 ans 8 27,59% 13| 20,00% 3 15,79% 15| 20,83% 11 25,00%

45-54 ans 5 17,24% 13|  20,00% 6] 31,58% 20| 27,78% 2| 50,00%| 0,368

55-64 ans 10| 34,48% 19| 29,23% 7| 36,84% 20| 27,78% 0 0,00%

plus de 65 ans 2 6,90% 3 4.62% 3] 1579% 4 5,56% 1 25,00%
Spécialité

Médecin généraliste 16| 55,17% 34| 52,31% 13| 68,42% 46| 63,89% 3| 75,00% 0523

Gériatre 13| 44,83% 31| 47,69% 6] 31,58% 26| 36,11% 1 25,00% '
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre |égal 20| 6897% 37| 56,92% 10| 52,63% 31| 43,06% 1| 25,00%| 0,114

Guide et modéle HAS 15| 51,72% 27|  41,54% 4|  21,05% 21 2917% 2| 50,00%| 0,109
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Question 11 : Avez-vous peur d'offenser le patient ?

Pas du tout Plutét non Indifférent Plutét oui Totalement p-value

Total 39 20,63% 79 41,80% 17 8,99% 53 28,04% 1 0,53%
Age

25-34 ans 3 7,69% 17|  21,52% 1 5,88% 13| 24,53% 0 0,00%

35-44 ans 11| 28,21% 16| 20,25% 4|  23,53% 9| 16,98% 0 0,00%

45-54 ans 7| 17,95% 22|  27,85% 3| 17,65% 13| 24,53% 1| 100,00%| 0,277

55-64 ans 15| 38,46% 18| 22,78% 6| 35,29% 17|  32,08% 0 0,00%

plus de 65 ans 3 7,69% 6 7,59% 3| 17,65% 1 1,89% 0 0,00%
Spécialité

Médecin généraliste 21| 53,85% 43| 54,43% 11| 64,71% 36| 67,92% 1| 100,00% 0436

Gériatre 18| 46,15% 36| 4557% 6| 35,29% 17| 32,08% 0 0,00% _
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre Iégal 26| 66,67% 45| 56,96% 8| 47,06% 20| 37,74% 0 0,00%| <0,05

Guide et modéle HAS 18| 46,15% 33| 41,77% 5/ 29.41% 12|  22,64% 1| 100,00%| 0,061
Question 12 : Pensez vous que les antécédents des patients soient souvent un frein pour aborder les directives anticipées ?

Pas du tout Plutdt non Indifférent Plutdt oui Totalement p-value

Total 10 | 529% 30 | 1587% 19 | 10,05% 115 | 60,85% 15 7,94
Age

25-34 ans 0 0,00% 7| 23,33% 3| 15,79% 20| 17,24% 4| 26,67%

35-44 ans 1 10,00% 5| 16,67% 2| 10,53% 28| 24,14% 4|  26,67%

45-54 ans 4|  40,00% 6| 20,00% 2| 10,53% 31| 26,72% 3| 20,00%| 0,519

55-64 ans 4| 40,00% 10| 33,33% 9| 47.37% 31| 26,72% 3| 20,00%

plus de 65 ans 1 10,00% 2 6,67% 3| 15,79% 6 5,17% 1 6,67%
Spécialité

Médecin généraliste 7| 70,00% 21| 70,00% 15|  78,95% 63| 54,31% 6/ 40,00% 0.084

Gériatre 3| 30,00% 9] 30,00% 4] 21,05% 52| 44,83% 9/ 60,00% ’
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre légal 4| 40,00% 14| 46,67% 9| 47.37% 64| 55,17% 8| 53,33%| 0,791

Guide et modéle HAS 2| 20,00% 13| 43,33% 7| 36,84% 41| 35,34% 6| 40,00%| 0,755
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Question 13 : Pensez-vous que les patients y voient un acte trop formel, qui ne leur laisse pas la possibilité de changer d’avis ?

Pas du tout Plutdt non Indifférent Plutdt oui Totalement p-value

Total 16 | 847% 61 | 32,28% 34 | 17,99% 75 | 39,68% 3 | 159%
Age

25-34 ans 1 6,25% 11 18,03% 5 14,71% 15|  20,00% 2| 66,67%

35-44 ans 5| 31,25% 15| 24,59% 5 14,71% 15| 20,00% 0 0,00%

45-54 ans 4]  25,00% 13 21,31% 10| 29,41% 19| 25,33% 0 0,00%| 0,444

55-64 ans 4] 25,00% 21 34,43% 12|  35,29% 18| 24,00% 1 33,33%

plus de 65 ans 2 12,50% 1 1,64% 2| 588% 8 1067% o/ 0,00%
Spécialifé

Médecin généraliste 8| 50,00% 35| 57,38% 25| 73,53% 41| 5467% 2| 66,67%| 4 440

Gériatre 7 43,75% 26| 42,62% 9| 26,47% 34| 45,33% 1 33,33% ’
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre 1égal 12|  75,00% 33| 54,10% 11 32,35% 40] 53,33% 3| 100,00%| <0,05

Guide et modéle HAS 7| 43,75% 23| 37,70% 8| 23,53% 30/ 40,00% 1 33,33%| 0,512
Question 14 : Pensez vous qu'il est plus difficile d'aborder le sujet des DA chez les personnes dgées?

Pas du tout Plutdt non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 28 | 14.81% 90 | 47,62% 16 | 8,47% 52 | 27.51% 3 | 159%
Age

25-34 ans 8| 2857% 14 15,56% 2| 12,50% 10 19,23% 0 0,00%

35-44 ans 5 17,86% 23|  25,56% 3| 18,75% 8 15,38% 1 33,33%

45-54 ans 5 17,86% 22| 24,44% 4|  25,00% 14| 26,92% 1 33,33%| 0,974

55-64 ans 8 28,57% 26| 28,89% 5| 31,25% 16|  30,77% 1 33,33%

plus de 65 ans 2 7,14% 5 5,56% 2| 12,50% 4 7,69% 0 0,00%
Spécialité

Medecin généraliste 12| 42 .86% 57, 63,33% 10| 62,50% 31 59,62% 2| 66,67% 0422

Gériatre 16| 57,14% 33| 36,67% 6] 37,50% 21 40,38% 1 33,33% ’
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre légal 21 75,00% 45/ 50,00% 6] 37,50% 26| 50,00% 1 33,33%| 0,094

Guide et modéle HAS 15| 53,57% 32  35,56% 4] 25,00% 17| 32,69% 1 33,33%| 0,308
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Question 15 : Pensez vous que la fin de vie soit un sujet tabou ?

Pas du tout Plutot non Indifférent Plutdt oui Totalement p-value

Total 25 | 13,23% 56 | 29,63% 18 | 952 74 | 39,15% 16 | 847%
Age

25-34 ans 6] 24,00% 9] 16,07% 3 16,67% 13 17,57% 3 18,75%

35-44 ans 8| 32,00% 11 19,64% 4| 2222% 11 14,86% 6| 37,50%

45-54 ans 4 16,00% 12| 21,43% 5| 27,78% 21 28,38% 4| 25,00%| 0,816

55-64 ans 6] 24,00% 18| 32,14% 5 27,78% 24| 32,43% 3 18,75%

plus de 65 ans 1| 4,00% 6] 1071% 1 556% 5 6,76% 0| 0,00%
Spécialité

Médecin généraliste 15| 60,00% 37| 66,07% 9/ 50,00% 45| 60,81% 6| 37,50% 0294

Gériatre 10| 40,00% 19| 33,93% 9] 50,00% 29| 39,19% 10| 62,50% ’
Bonnes connaissances DA

Definition et cadre légal 15| 60,00% 27| 48.21% 10, 55,56% 38| 51,35% 7| 43,75%| 0,883

Guide et modéle HAS 8| 32,00% 17  30,36% 6| 33,33% 31 41,89% 7| 43,75%| 0,645
Question 16 : Pensez vous que les DA sont faciles 4 mettre en place ?

Pas du tout Plutdt non Indifférent Plutdt oui Totalement p-value

Total 12 | 6,35% 100 | 52,91% 28 | 1481% 48 | 2540% 1 | 0,53%
Age

25-34 ans 2| 16,67% 21 21,00% 3| 10,71% 9 18,37% 0 0,00%

35-44 ans 3| 25,00% 19 19,00% 8| 28,57% 10, 20,41% 0 0,00%

45-54 ans 0 0,00% 23| 23,00% 8| 28,57% 14| 28,57% 1| 100,00%| 0,232

55-64 ans 4] 33,33% 30| 30,00% 6| 21,43% 16| 32,65% 0 0,00%

plus de 65 ans 3| 2500% 7| 7,00% 3l 1071% o] 0,00% o/ 0,00%
Spécialité

Meédecin généraliste 8| 66,67% 57| 57,00% 17| 60,71% 30| 61,22% 0 0,00% 0.704

Gériatre 4] 33,33% 43| 43,00% 11 39,29% 18| 36,73% 1] 100,00% ’
Bonnes connaissances DA

Definition et cadre légal 4] 33,33% 56| 56,00% 10| 35,71% 28| 5714% 1| 100,00%| 0,137

Guide et modéle HAS 4| 33,33% 45/  45,00% 4| 14,29% 16/  32,65% 0 0,00%| <0,05

63



Annexes

Sophie QUAEGEBEUR

Question 17 : Pensez vous que leur interprétation est facile ?

Pas du tout Plut6t non Indifférent Plutot oui Totalement p-value

Total 15 | 7,94% 103 | 54,50% 25 | 1323% 44 | 2328% 2 | 1,06%
Age

25-34 ans 3| 20,00% 21 20,39% 2 8,00% 8 18,18% 0 0,00%

35-44 ans 3| 20,00% 22| 21,36% 5| 20,00% 9| 20,45% 1 50,00%

45-54 ans 2 13,33% 21 20,39% 7| 28,00% 16| 36,36% 0 0,00%| 0,302

55-64 ans 6/ 40,00% 30| 29,13% 9| 36,00% 11 25,00% 0 0,00%

plus de 65 ans 1 6,67% 9 8,74% 2 8,00% 0 0,00% 1 50,00%
Spécialité

Médecin généraliste 9 60,00% 60| 58,25% 16| 64,00% 26| 59,09% 1 50,00% 0.986

Geriatre 6| 40,00% 43| 41,75% 9| 36,00% 18| 40,91% 1 50,00% ’
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre Iégal 6| 40,00% 53| 951,46% 8| 32,00% 31 70,45% 1 50,00%| <0,05

Guide et modéle HAS 4| 26,67% 40| 38,83% 4 16,00% 20| 45,45% 1 50,00%| 0,132

Question 18 : Pensez-vous que la création du DMP (dossier médical partagé) peut aider a une meilleure transmission concernant I’existence des DA

Pas du tout Plutdt non Indifférent Plutdt oui Totalement p-value

Total 12 | 6,35% 32 | 16,93% 34 | 17,99% 88 | 46,56% 23 | 1217%
Age

25-34 ans 0 0,00% 4| 12,50% 2 5,88% 200 2273% 8| 34,78%

35-44 ans 3| 25,00% 1 3,13% 9| 26,47% 21 23,86% 6| 26,09%

45-54 ans 1 8,33% 12|  37,50% 7|  20,59% 22|  25,00% 4 17,39%| <0,05

55-64 ans 6| 50,00% 14| 43,75% 12| 35,29% 200 22,73% 4 17,39%

plus de 65 ans 2| 16,67% 11 3,13% 4| 11,76% 5 568% 1| 4,35%
Spécialité

Médecin généraliste 9| 75,00% 27| 84,38% 23| 67,65% 47| 53,41% 6| 26,09%

Gériatre 3| 25,00% 5 15,63% 11 32,35% 41 46,59% 17 73,91%| <0,05
Bonnes connaissances DA

Définition et cadre légal 7| 58,33% 16| 50,00% 14 41,18% 46| 52.27% 16| 69,57%| 0,322

Guide et modéle HAS 5| 41,67% 10  31,25% 8| 23,53% 35 39,77% 11 47,83%| 0,323
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Résumé :

Contexte : Le respect de la dignité de la fin de vie est un sujet important dans notre société
actuelle. Les directives anticipées (DA) en sont un des outils mais restent encore trop peu
connues du grand public et peu abordées par les médecins. L'objectif principal est de
déterminer les principaux freins des médecins généralistes (MG) et des gériatres a aborder le
sujet des DA avec les personnes ageées.

Méthodologie : Etude épidémiologique, transversale, observationnelle et descriptive auprés
des MG et gériatres du Nord-Pas-de-Calais. Un questionnaire était envoyé par mail via la
société septentrionale de gérontologie clinique et les hépitaux de la région pour les gériatres.
Les MG ont été joints par téléphone de maniére aléatoire via le site des pages jaunes avant
envoi du questionnaire.

Résultats : 189 réponses complétes ont été recues, 112 MG et 77 gériatres. 80,42% estiment
gue les DA sont un sujet important, 87,30% que cela permet une amélioration de la prise en
charge de la fin de vie. 43,92% abordent le sujet fréequemment avec leurs patients alors que
70,37% estiment étre fréquemment confrontés a la fin de vie. Le frein le plus fréquent est le
manque de temps, suivi du fait que la demande n’émane pas du patient, du manque de
connaissance des patients sur leurs droits et du manque de formation des médecins. Les
meédecins sont plutét a 'aise avec ce sujet. Le médecin traitant semble la personne la mieux
placée pour aborder le sujet pour 80,42%.

Conclusion : Les principaux leviers a mettre en place pour favoriser la discussion autour des
DA dans notre étude, sont la sensibilisation de la population et la formation des professionnels

de santé.
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