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1. Introduction

La fin de vie fait partie des sujets éthiques majeurs de notre société, constamment
remise au cceur de I'actualité, comme récemment avec le décés de Vincent Lambert
en juillet 2019, puis la mise en examen en novembre 2019 du Dr Méheut-Ferron. La
justice a notamment reproché a ce médecin généraliste normand '« administration de
substances nuisibles » - le Midazolam - a des patients en fin de vie a domicile, alors
que ce sédatif était alors réservé a I'usage hospitalier. Cette mise en examen, assortie
d’'une interdiction d’exercice, a provoqué de vives réactions dans la profession
médicale et a mis en lumiére les obstacles liés a 'accompagnement des malades en
fin de vie a domicile. C’est dans ce contexte agité que, saisie par le Ministére des
Solidarités et de la Santé, la Haute Autorité de Santé a publié le 10 février 2020 une
recommandation sur les modalités d’utilisation des médicaments de sédation dans
'accompagnement des patients en fin de vie (1-4). Le Ministére des Solidarités et de
la Santé a précisé qu’il permettra, dés le mois de juin, la dispensation en ville du
Midazolam injectable aux médecins qui prennent en charge des patients en fin de vie

a leur domicile (5).

Face a la situation épidémique liée a la COVID 19 touchant la France a partir de mars
2020, la Haute Autorité de Santé a rédigé le 30 avril 2020 des recommandations sur
la prise en charge médicamenteuse des situations d’anxiolyse et de sédation pour les
pratiques palliatives en situation d’acces restreint au Midazolam (6). En effet durant
cette période, le Midazolam s’est retrouvé en forte tension d’approvisionnement en

raison de son utilisation chez les patients en réanimation.
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Prise en charge pharmacologique de I'anxiété

Réponse rapide n°1 : Favoriser au maximum ['utilisation de la voie orale (avec une utilisa-
tion possible de certains traitements en gouttes ou par voie sublinguale, notamment en cas
de troubles de la deglutition) afin d'épargner les formes injectables.

Réponse rapide n°2 : Préférer I'utilisation d'une benzodiazépine de demi-vie longue dans
les situations d'anxiolyse en continu : clonazépam, diazépam, clorazépate.

Réponse rapide n°3: Se réserver la possibiliteé d'utiliser d’autres médicaments gue les
benzodiazépines (hydroxyzine, cyamémazine) au regard des effets indésirables associés
aux benzodiazépines.

Pour les pratiques sédatives
Réponse rapide n°4 : Envisager une substitution du midazalam pour les sédations en ur-
gence pour détresse (clonazépam ou diazépam) et les sédations intermittentes nocturnes
(clonazépam).
Réponse rapide n°5 : Réserver l'utilisation du midazolam aux 2 situations suivantes :
les sédations bréves (ex. : soins douloureux) ;
les sédations en urgence chez un patient dépourvu de voie veineuse (recherche d'une in-
duction rapide).
Réponse rapide n°6 : Privilegier I'utilisation d'une benzodiazépine orale lorsque la voie
orale est possible (ex. : sédation intermittente nocturne).

Figure 1 — Haute Autorité de Santé : Réponses rapides dans le cadre de la COVID-19
- Prise en charge médicamenteuse des situations d’anxiolyse et de sédation pour les
pratiques palliatives en situation d’acces restreint au Midazolam

Plusieurs lois se sont succédé en France pour améliorer 'accompagnement des
malades et des personnes en fin de vie, et le droit des patients est constamment

renforcé.

Les directives anticipées, dispositif créé dans la loi du 22 avril 2005 (7), permettent a
toute personne majeure de mettre par écrit ses volontés et de préciser ses souhaits
concernant sa fin de vie dans le cas ou elle ne serait plus en état d’exprimer ses

volontés.

La derniére loi adoptée a ce jour en France sur les soins palliatifs, loi Claeys-Leonetti
du 2 février 2016 (8), étend la portée des directives anticipées. Elles sont dorénavant
contraignantes et s’imposent aux médecins. Elles ont une durée illimitée et restent

d’actualité tant que la personne concernée ne les a pas elle-méme contestées.
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Afin de faire connaitre ces outils au grand public, le Ministére des Solidarités et de la
Santé et le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie ont mis en ceuvre
des campagnes nationales d’information en décembre 2016, (« La fin de vie, parlons-
en avant ») et en octobre 2018 (« La fin de vie, et si on en parlait ? »). Sur Internet
sont disponibles en libre accés deux MOOC (9,10), un site dédié interactif (11), une

plateforme e-learning.

Malgré cette place grandissante du respect de la volonté des patients inscrite dans les
textes législatifs et les diverses campagnes d’information, les sondages montrent

pourtant que les Frangais sont peu nombreux a avoir rédigé leurs directives anticipées.

Le sondage IFOP-Alliance VITA d’octobre 2017 (12) révéle que sur un échantillon de
1006 personnes représentatives de la population frangaise agée de 18 ans et plus,
seuls 14% des Frangais interrogés ont rédigé leurs directives anticipées. Parmi les

86% ne les ayant pas rédigées, 42% ignoraient leur existence.

En janvier 2018, 'enquéte menée par linstitut BVA (13) pour le Centre National des
Soins Palliatifs et de la Fin de Vie aupres de 964 Frangais agés de 50 ans et plus
représentatifs de cette population, retrouvait des chiffres similaires : 60% des Francais
connaissent I'existence d’une loi sur la fin de vie. 77% des Francgais jugeaient que les
directives anticipées étaient un dispositif intéressant mais seulement 11% les avaient

rédigées.

Plus d’'un an apres, en mai 2019, l'institut BVA a mené I'enquéte selon les mémes
criteres (14), auprés de 901 Francgais agés de 50 ans et plus représentatifs de cette

population. Les chiffres sont stables par rapport a 2018 : 59% des Francais
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connaissent I'existence d’'une loi sur la fin de vie et 13% des Francgais ont rédigé leurs

directives anticipées.

Ces pourcentages, certes faibles, apparaissent toutefois plus importants que ne le
laisse suggérer notre pratique quotidienne de médecin généraliste. J'ai fait le test
d’interroger tous les patients que je voyais en consultation durant une semaine :
« Puis-je vous poser une question dans le cadre de ma thése de médecine générale ?
Avez-vous rédigé vos directives anticipées ? » Sur 105 patients interrogés, seuls 3

patients ont rédigé leurs directives anticipées, soit 2,9 %.

La faible proportion de rédaction de directives anticipées n’est cependant pas
spécifique a la France, comme lillustre I'article de M. Zeisser et J.-C. Weber (15). Il
existe d’'un pays européen a l'autre une grande disparité des dispositions sur les
directives anticipées, notamment sur les politiques d’information et d’incitation, les
caractéristiques des directives anticipées, leur force contraignante ou non, leurs
formes et contenus, généralistes ou spécifiques, leur présentation sur papier libre ou
utilisant comme support un formulaire prérempli. Mais les chiffres restent éloquents
sur le désintérét apparent des citoyens occidentaux vis-a-vis des directives anticipées.
Méme dans les pays ou I'euthanasie est |légalement possible (Pays-Bas depuis 2001
et Belgique depuis 2002), le pourcentage de rédaction n’est guére plus élevé

qgu’ailleurs.
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Quelle est la place du médecin généraliste ?

Des théses récentes de médecine générale ont montré I'importance que les patients
accordent a leur médecin traitant dans la rédaction de leurs directives anticipées. Les
patients attribuent au médecin divers rbles, de conseiller, de traducteur,
d’accompagnant dans leur démarche (16,17). Le médecin traitant est vu comme
l'interlocuteur privilégié de la discussion et il est la premiére source d’information
concernant les directives anticipées (17). La grande majorité des patients affirme
vouloir étre aidée dans la rédaction de leurs directives anticipées par leur médecin

traitant (18).

La loi du 2 février 2016 prone cette place centrale : « Le médecin traitant informe ses

patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives anticipées. » (8).

Les médecins généralistes eux-mémes reconnaissent étre des acteurs privilégiés

auprés des patients (19-21).

Pourquoi les directives anticipées sont-elles alors si peu rédigées ?

Depuis la loi Claeys-Leonetti, les travaux réalisés sur les directives anticipées
concernant les médecins généralistes sont des études qualitatives, ou des études
quantitatives portant sur une région ou un département francais. La thése de H. Michon
(22) est la seule d’ampleur nationale, avec un recueil de 285 réponses sur 28

départements. Il m’a paru intéressant de faire un état des lieux a grande échelle.

L’objectif de cette étude est d’évaluer les pratiques et les opinions des médecins

généralistes frangais concernant les directives anticipées.
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2. Prérequis

2.1.Directives anticipées

2.1.1. Définition

Les directives anticipées sont un dispositif permettant a toute personne majeure de
mettre par écrit ses volontés et de préciser ses souhaits concernant sa fin de vie dans
le cas ou elle ne serait plus en état de communiquer. Il peut s’agir de : poursuivre,
limiter, arréter ou refuser les traitements ou actes médicaux, étre transféré en
réanimation si I'état de santé le requiert, étre mis sous respiration artificielle, subir une
intervention chirurgicale, étre soulagé de ses souffrances méme si cela a pour effet de

mener au déces. Il s’agit d’'un document écrit, date, signé et identifié.

2.1.2. Cadre législatif

2.1.21. Loidu 22 avril 2005 (23)

Les directives anticipées sont instaurées dans la loi Leonetti. Elles ne sont alors que
consultatives et non contraignantes, c’est-a-dire qu’elles ne s’imposent pas au
médecin. Elles sont juste une orientation dont les médecins devaient tenir compte pour
prendre leurs décisions. Elles permettent aux médecins d’avoir une idée sur les
volontés médicales du patient relatives a sa fin de vie. Elles ont une durée de validité
limitée a 3 ans, et doivent donc étre renouvelées régulierement. Elles sont révocables

a tout moment.
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2.1.2.2. Loidu 2 février 2016 (8)

La portée des directives anticipées a été étendue ; elles sont devenues contraignantes
et s'imposent désormais aux médecins, sauf deux exceptions : 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. Elles ont une durée illimitée et restent d’actualité tant que la
personne concernee ne les a pas elle-méme contestées. Elles sont révisables a tout
moment. D’autre part, elles permettent au patient de demander a bénéficier d’'une
Sédation Profonde et Continue Jusqu’au Décés dans des situations précises et
strictement encadrées. |l faut également noter l'apparition de deux modéles de
rédaction : le modele A qui concerne toutes les personnes atteintes de maladie grave
ou en fin de vie ; et le modéle B qui concerne toute personne majeure en bonne santé.

Les modeles peuvent étre consultés pages 109-111.

2.2.Rappel des principales étapes législatives en France

2.2.1. 1995, loi Neuwirth (24)

Elle crée le droit de recevoir des soins visant a soulager la douleur, cette derniére

devant en toute circonstance étre prévenue, prise en compte et traitée.

2.2.2. 1999 (25)

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

un accompagnement. » Elle a aussi défini ce que sont les soins palliatifs : « les soins
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palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance
psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son

entourage. »

2.2.3. 4 mars 2002, loi Kouchner (7)

C’est la premiére loi explicitement relative aux droits du patient. Aucun acte médical,
ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la
personne, et ce consentement peut étre retiré a tout moment. Le patient a le droit de
refuser tout traitement, méme si cela devait avoir pour conséquence de précipiter sa
mort. Le professionnel de santé a I'obligation de délivrer a son patient une information
fiable, répétée et compréhensible. Le concept de personne de confiance a été créeé :
« 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 I'information nécessaire a cette

fin ». Cette désignation est faite par écrit et est révocable a tout moment (26).

2.2.4. 22 avril 2005, loi Leonetti (23)

Premiére loi concernant explicitement la fin de vie, elle est fondée sur la condamnation
de l'obstination déraisonnable, a savoir tout traitement disproportionné, inutile ou
susceptible de maintenir la vie artificiellement. Les médecins ont le devoir de ne pasy
recourir, et |a loi les conforte lorsqu’ils décident de limiter ou d’arréter un traitement en
son nom. Toute décision de limitation ou d’arrét thérapeutique susceptible de mettre

en cause le pronostic vital d’'un patient doit étre discutée de fagon collégiale et
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multidisciplinaire. Néanmoins la décision finale appartient au médecin en charge du

patient. La loi a également introduit la notion de directives anticipées.

2.2.5. 2 février 2016, loi Claeys-Leonetti (8)

C’est |la derniére loi adoptée en France a ce jour sur les soins palliatifs. Elle maximise
le droit des patients en fin de vie. La portée des directives anticipées a été étendue,
selon les conditions vues précédemment. D’autre part, la loi a créé pour le patient un
droit d’accés, sous condition, a la Sédation Profonde et Continue Jusqu’au Déceés. La
nutrition et I'hydratation artificielles peuvent étre considérées comme des traitements,
et de ce fait étre arrétées ou refusées au titre de I'obstination déraisonnable comme

n’importe quel autre traitement.

Le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie a mené une étude en avril
2019 dont les résultats ont été publiés en juin 2020 (27). Cette étude, menée dans 14
établissements hospitaliers volontaires, avait pour objectifs de repérer au sein des
hoépitaux partenaires combien de Sédations Profondes et Continues Jusqu’au Décés
avaient été prescrites pendant la période choisie (une semaine du mois d’avril 2019),
pour quelles indications et de collecter des données sur les conditions de leur mise en
ceuvre. |l en est ressorti que les Sédations Profondes et Continues Jusqu’au Décés
mises en ceuvre au cours de la semaine investiguée I'ont été tres majoritairement sur
proposition médicale en soutien des limitations et arréts des traitements (LAT) chez
des patients dans I'incapacité de s’exprimer. Les doses de sédatifs et d’antalgiques
utilisées, ainsi que les délais moyens de survie apres initiation de la Sédation Profonde
et Continue Jusqu’au Déces, ont été trés variables d’'un patient a I'autre, dépendant
en particulier des services d’hospitalisation des patients et de leur situation médicale

(doses 6 fois supérieures en réanimation en soutien d’un arrét de ventilation assistée
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qgu’en service de médecine ou de gériatrie en accompagnement d’un arrét de nutrition
et hydratation artificielles). Ces données suggérent qu’au sein des pratiques de
Sédation Profonde et Continue Jusqu’au Déceés, des objectifs différents de confort ou

d’altération de la conscience semblent exister.
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3. Matériels et Méthode

3.1.Choix de I'étude

Il s’agit d’'une étude quantitative, épidémiologique, observationnelle et descriptive,
basée sur I'exploitation d’'un auto-questionnaire sur la plateforme Google Form auprés

de médecins généralistes francais.

3.2.Critéres d’inclusion

Tout médecin généraliste installé ou remplacant, exercant en France, qu’il soit thésé

ou non, ayant une activité libérale ou mixte (libérale et salariée).

3.3. Composition du questionnaire
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Pratiques et opinions des médecins
generalistes francais concernant les
directives anticipees

Docteur,
Je mappelle Sophie Gross. Je suis remplagante en médecine générale et je réalise ma thése
sur les DIRECTIVES ANTICIPEES.

Les directives anticipées font partie des sujets éthiques majeurs de notre société, remises
au coeur de l'actualité notamment aprés le décés de Vincent Lambert en juillet 2019, et plus
récemment la mise en examen du médecin généraliste Dr Méheut-Ferron suite a
l'administration de Midazolam a des patients dans le cadre de soins palliatifs.

Pourtant, les directives anticipées restent largement méconnues et non abordées en
consultation de médecine générale. 40% des Francais agés de plus de 50 ans ignorent
I'existence d’'une loi et 81% ne savent pas précisément ce que sont les directives anticipées.

Dans le cadre de ma thése, je souhaite évaluer les pratiques et opinions des médecins
généralistes frangais concernant les directives anticipées (DA).

Ce questionnaire est adressé aux médecins généralistes francais, thésés ou non, installés
ou remplagants. Il se remplit en 5-10 minutes.

Toutes les données recueillies sont ANONYMES.

En vous remerciant par avance de votre participation.
Cordialement,
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Modification de votre pratique suite au décés de Vincent Lambert

En quel sens ? (plusieurs réponses possibles) *

Augmentation de la demande d'explications sur les DA de la part des patients
Augmentation du nombre de rédactions de DA
Renforcement du dispositif d'information aux patients (affiches, brochures)

Exemple concret pour aborder plus facilement le sujet en consultation

00000

Autre

Siautre, précisez :

Votre réponse
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Utilisation de documents mis a disposition

Utilisez-vous des documents mis a disposition lors de la campagne d'information
d’octobre 2018 (affiches, posters, brochures d'information ou cartes postales)
pour aborder le sujet des DA avec vos patients 7 *

Je ne souhaite
Oui Non Je ne sais pas pas me
prononcer

En salle d'attente O o O O
Pendant la
consultation O o O O

Pour visionner ces documents, lien & copier dans un nouvel onglet :
https://www.parlons-fin-de-vie.fr/je-minteresse-a-la-fin-de-vie/la-fin-de-vie-
et-si-on-en-parlait/kit_de_communication/
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L'affaire du Dr Méheut-Ferron

Agé de 65 ans, ce médecin généraliste normand a été interdit d'exercer le 28 novembre dernier aprés avoir
été mis en examen pour "administration de substance nuisible ayant entrainé la mort sans intention de la
donner sur personnes vulnérables”. Il lui est reproché d‘avoir involontairement causé la mort de cing
personnes dgées en leur prescrivant du Midazolam, un puissant sédatif réservé a un usage hospitalier.

Il réfute s'inscrire dans une démarche d'euthanasie : "En utilisant ce médicament, il ne s'agissait ni
d'accélérer la mort, ni de prolonger inutilement le patient. Il s'agissait vraiment, au sens strict, d'un
accompagnement qui permet au patient de rester chez lui et aussi a sa famille de pouvoir vivre le plus
paisiblement possible ces moments qui sont toujours difficiles.”

La mise en cause du docteur Méheut-Ferron a provoqué de vives réactions et souléve les difficultés pour
les médecins généralistes a gérer la fin de vie de leurs patients a domicile.

Pour en savoir plus :
https://www.egora.fr/actus-pro/deontologie/54431-generaliste-accuse-d-euthanasie-le-manifeste-des-343-
medecins-ouvert-aux?nopaging=1
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Ce questionnaire comportait une premiére partie concernant les données socio-
démographiques des meédecins, et est resté entierement anonyme. Il comprenait
ensuite 24 questions, portant d’'une part sur: leurs opinions sur les directives
anticipées, le réle du médecin généraliste, la mise en place d’une consultation dédiée
et d’'une rémunération spécifique ; et d’autre part sur : leur pratique personnelle, la
conservation des directives anticipées, l'utilisation d’'un modeéle de rédaction des
directives anticipées, de documents issus des campagnes d’information, la
modification de leur pratique suite au déces de Vincent Lambert. Enfin une question

plus personnelle était posée les concernant eux-mémes et leurs proches.

Les questions étaient soit a choix multiples, soit sous forme de cases a cocher (dans
le cas de plusieurs réponses possibles), ou de réponses courtes. Deux questions
ouvertes, sans obligation de réponse, cléturaient le questionnaire, 'une sur I'affaire du
Dr Méheut-Ferron, l'autre sur leurs commentaires libres au sujet des directives

anticipées.

Nous avons décidé de reprendre certaines questions de théses précédentes, afin d’en

faire une évaluation a plus grande échelle.

Les questions suivantes : 9, 10, 14, 15, 17, 18, 19 ont été posées par H. Michon dans
sa theése (22) en 2019. Les questions 21 et 22 ont été posées par C. Bailhache (28)

en 2018.

Au moment de la diffusion du questionnaire, la thése de L. Taviaux (20) n’était pas
encore accessible sur le site du SUDOC. La question 24 était également posée dans

son questionnaire.

La durée estimée pour répondre au questionnaire était d’environ 5 a 10 minutes.
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3.4.Réalisation pratique de I'étude

Le questionnaire a été envoyé par mail aux médecins généralistes de la liste de
diffusion de 'Espace Médecine « Les médecins généralistes libéraux », incluant les
remplagants, dont la derniére mise a jour a été faite en 2015, soit a 26 226 médecins
le 10 février 2020, avec une remise a 25 795 médecins. Une relance a été faite sur
'UG Zapping n° 146 du 29 février. Les réponses réceptionnées avant le 14 mars 2020

ont été prises en compte.

Figure 2 - Chiffres de la liste de diffusion « Les médecins généralistes libéraux », envoi
le 10 février 2020

DIRECTIVES ANTICIPEES un sujet important et un questionnaire de thése.

Sophie Gross réalise sa thése sur les directives anticipées. Si vous n'avez pas encore répondu a son questionnaire, merci
de le faire. On est a4 1300 réponses, un petit millier supplémentaire ne serait pas de trop pour un travail représentatif.
QUESTIONNAIRE DE THESE SUR LES DIRECTIVES ANTICIPEES.

Figure 3 - Note dans I'UG Zapping n° 146 du 29 février 2020

La relance du questionnaire a été faite le 29 février, concomitamment au
développement de I'épidémie de COVID 19 sur le territoire francais, qui occupait alors
toute I'actualité médicale. En effet le 3 mars, on apprenait que plusieurs cas confirmés
de COVID 19 étaient liés a un rassemblement de plusieurs milliers de personnes lors
d’'un rassemblement religieux a Bourtzwiller. Par la suite, plusieurs centaines de cas

ont été reliés a ce qui est devenu le principal foyer de propagation dans le Haut-
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Rhin. Ceci a probablement influencé sur le faible nombre de réponses apreés la relance

(+ 176 réponses).

Le questionnaire a été élaboré en octobre 2019. Fin octobre, une premiére diffusion a
été faite a un petit groupe de médecins pour test et remarques. Parmi les quelques
retours, la critique principale était le manque de « je ne sais pas » dans les différentes
réponses possibles, ce que nous avons modifi€é, en rajoutant également « je ne

souhaite pas me prononcer ».

L’actualité contemporaine de notre étude, avec la mise en examen du Dr Méheut-
Ferron en novembre puis la recommandation de la Haute Autorité de Santé en février
sur l'utilisation du Midazolam en ville, nous a conduit a poser une question sur cette

affaire (question 23).

3.5. Exploitation des résultats

Les données ont été analysées a l'aide du logiciel Excel et les résultats sont

représentés sous forme d’histogrammes.

3.6. Recherche bibliographique

Le catalogue SUDOC a permis une recherche bibliographique élargie. Les bases de
données CISMEF et PubMed ont été utilisées. Nous avons également eu recours aux
sites officiels de la Haute Autorité de Santé, du Ministére des Solidarités et de la Santé

et Legifrance. Le logiciel Zotero® a servi a la compilation des références retenues.
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4. Reésultats

4.1.Population étudiée

4 1.1. Taille de I'échantillon

Le questionnaire a été envoyé par mail a 26 226 médecins généralistes. Le nombre
de réponses s’éléve a 1 280, soit un taux de réponses de 4,9%, correspondant a 1,3%
du nombre de médecins généralistes francais (source DREES au 1°" janvier 2018)

(29).

4 .1.2. Question 1 : Caractéristiques socio démographiques

Nos données épidémiologiques ont été comparées avec les derniéres données de la

DREES, datant du 1¢" janvier 2018.

41.21. Sexe

51% des répondants sont des femmes, et 49% sont des hommes.

Les femmes représentent 48,2% des effectifs des médecins généralistes en activité

réguliere au 1 janvier 2018.

41.2.2. Age

Age moyen (en années)

Etude | DREES 1er janvier 2018
Femmes (47,5 (47,5

Hommes |67 54,8

Total 52,8 (51,4

Tableau 1 - Comparaison de '&ge moyen des médecins généralistes de I'étude par
rapport a la population des médecins généralistes en France au 1er janvier 2018
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Figure 4 - Comparaison des ages des médecins généralistes de I'étude par rapport a
la population des médecins généralistes en France au 1er janvier 2018 en fonction du

sexe

41.2.3. Type d'activité

85,6% des médecins généralistes de I'étude ont une activité libérale, 14,4% ont une

activité mixte (libérale et salariée).
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6,6

Activité mixte

B Hommes DREES

Figure 5 - Type d'activité des meédecins généralistes de I'étude par rapport a la
population des médecins généralistes en France au 1er janvier 2018 en fonction du

sexe
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4.1.2.4. Situation professionnelle

H Installé(e) seul(e)
M Installé(e) en groupe

m Remplagant(e)

Figure 6 — Pourcentage des situations professionnelles

Début 2019, 61% des médecins généralistes libéraux exercent en groupe, 39%

exercent seuls.

4.1.2.5. Année d’installation ou de début de remplacement

400 349

300 270
o 250
'g 200 173
§ 150

86 96
100
0

<1980 1980-1989 1990-1999  2000-2009  2010-2015 >2015

Figure 7 — Nombre de médecins en fonction de I'année d'installation ou de début de
remplacement

L’année d’installation ou de début de remplacement est inversement corrélée a 'age.
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4.1.2.6. Région d’exercice

Carte 1 - Nombre de réponses par région de France
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4. 2. Premiers résultats

4.2.1. Opinions

4.21.1. Question 2 : Savez-vous ce que sont les directives anticipées ?

95,3% (n=1221) des meédecins généralistes savent ce que sont les directives

anticipées.

421.2. Question 3: Je suis favorable au dispositif des directives

anticipées.

80 70,9
70
60
50
40

30 24,8

Pourcentage

20

10 0,2 0,9 2,3 0,9
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Figure 8 - Pourcentage de réponses a la question "Je suis favorable au dispositif des
directives anticipées.”
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4.2.1.3. Question 4 : Le médecin traitant a une place centrale dans 'aide

a la rédaction des directives anticipées.
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Figure 9 - Pourcentage de réponses a la question "Le médecin traitant a une place
centrale dans l'aide a la rédaction des directives anticipées.”

421.4. Question 5 : J'estime qu’il s’agit de mon rbéle d’aider les patients a

rédiger leurs directives anticipées.
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Figure 10 - Pourcentage de réponses a la question "J'estime qu'il s'agit de mon réle
d‘aider les patients a rédiger leurs directives anticipées."
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4.2.1.5. Question 9 : Pensez-vous qu’une consultation uniguement dédiée

aux directives anticipées soit pertinente ?
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Figure 11 - Pourcentage de réponses a la question "Pensez-vous qu'une consultation
uniquement dédiée aux directives anticipées soit pertinente ?"

421.6. Question 21: Pensez-vous que la mise en place d'une

rémunération spécifique des médecins pour les consultations dédiées

aux directives anticipées améliorerait leur rédaction ?

45
40
35
30
25
20
15
10

Pourcentage

(6]

,z

Je ne sais pas Je ne souhaite pas
me prononcer

Figure 12 - Pourcentage de réponses a la question "Pensez-vous que la mise en place
d'une rémunération spécifique des médecins pour les consultations dédiées aux
directives anticipées améliorerait leur rédaction ?"
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4.21.7. Question 22 : Si oui, sous quelle forme ?

Autre I 7

Jenesais pas [N 163
Nomenclature spécifique "Aide a la rédaction de I i

directives anticipées"
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Figure 13 - Répartition des réponses a la question "Sous quelle forme devrait se faire
la rémunération spécifique des médecins pour les consultations dédiées aux directives
anticipées ?"

Parmi les autres réponses, il en ressort que la nomenclature actuelle est trés
compliquée et qu’il existe déja trop de cotations (cité 3 fois). La consultation standard

suffit mais il est nécessaire de la revaloriser (cité 1 fois). Il n’est pas nécessaire de

valoriser la rédaction des directives anticipées (cité 3 fois).
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4.2.1.8. Question 16 : Quelle solution auriez-vous tendance a privilégier

pour la conservation des directives anticipées ?

Autre I 47
Je ne souhaite pas me prononcer M 11
Je ne sais pas I 39
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Création d'une carte dédiée NG 32
Enregistrement dans un registre national sur internet IIIIIIIEEENGGNGGNGNGNGNGNGNGNGNGNGNGG 197
Au domicile du patient NGNS 148
Utilisation du DMP comme support I 302
Espace dédié dans le logiciel professionnel NN 276
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Figure 14 - Reépatrtition des réponses a la question "Quelle solution auriez-vous
tendance a privilégier pour la conservation des directives anticipées ?"

Parmi les autres réponses, on retrouve par ordre décroissant : la nécessité d’avoir
« plusieurs supports » (cité 29 fois), « la personne de confiance » (cité 6 fois), « le
notaire » (cité 5 fois), « le portefeuille » (cité 4 fois), et « ce que souhaite le patient »

(cité 2 fois).
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4.2.2. Pratiques

4.2.2.1. Dans la derniére année :

42211. Question 6 : Combien de fois avez-vous apporté une aide

aux patients, y compris indirecte, pour rédiger leurs directives

anticipées ?
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Figure 15 - Pourcentage de réponses a la question "Combien de fois avez-vous

apporté une aide aux patients, y compris indirecte, pour rédiger leurs directives
anticipées ?"
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4221.2. Question 7 : A quelle fréquence avez-vous abordé le sujet

des directives anticipées lors de vos consultations ?
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16 - Pourcentage de réponses a la question "A quelle fréquence avez-vous

abordé le sujet des directives anticipées lors de vos consultations ?"
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4221.3. Question 8 : Combien de consultations uniguement

dédiées aux directives anticipées avez-vous réalisées ?
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Figure 17 - Pourcentage de réponses a la question "Combien de consultations
uniquement dédiées aux directives anticipées avez-vous réalisées ?"

4.2.2.2. Question 10 : Dans quelle(s) circonstance(s) proposez-vous une

consultation principalement dédiée aux directives anticipées ?

439 meédecins n‘ont jamais proposeé de consultation principalement dédiée aux
directives anticipées. Pour 255 médecins, la consultation dédiée aux directives
anticipées se fait a la demande du patient. Par ordre décroissant de motif, on retrouve :
une maladie grave, incurable (cité 245 fois), un &ge avancé (cité 64 fois), dans le cadre
d’une fin de vie (cité 52 fois) ou de soins palliatifs (cité 44 fois), lors de conflit au sein
de la famille (cité 38 fois), I'entrée en EHPAD (cité 26 fois), I'isolement social (cité 18
fois), la création du Dossier Médical Partagé (cité 14 fois), lors de toute
hospitalisation (cité 11 fois) ou systématiquement (cité 11 fois), au décours de

l'actualité (cité 2 fois).
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4.2.2.3. Question 11 : Avez-vous remarqué une modification dans votre

pratiqgue de médecin suite au décés de Vincent Lambert et au débat

sur la fin de vie qui a suivi ?

16,2% (n=208) des médecins ont remarqué une modification de leur pratique. 76,2%
(n=974) n’ont pas remarqué de modification, 7,3% (n=94) ne savent pas et 0,3% (n=4)

ne souhaitent pas se prononcer.

4224. Question 12 : Sioui, en quel sens ?

Autre I 26

Exemple concret pour aborder plus facilement le sujet en

. |
consultation 137

Renforcement du dispositif d'information aux patients
(affiches, brochures)

I 42
Augmentation du nombre de rédactions de DA I 109

Augmentation de la demande d'explications sur les DA de

. |
la part des patients 163

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180

Figure 18 - Répatrtition des réponses a la question "En quel sens le déces de Vincent
Lambert a-t-il modifié votre pratique de médecin ?"

157 médecins sur 302 répondants a la question ont coché au moins 2 réponses.

Parmi les autres réponses, un changement d’attitude du médecin a été mis en avant :
ils sont plus a I'écoute (cité 2 fois), leur implication est renforcée (cité 1 fois), ils osent
plus souvent aborder le sujet (cité 5 fois), cela a permis une libération de la parole (cité
1 fois). Un médecin a rédigé ses propres directives anticipées. La mort de Vincent
Lambert et le débat sur la fin de vie qui a suivi a surtout concerné les patients jeunes

(cité 1 fois), et est un phénoméne hélas transitoire (cité 1 fois).
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4.2.2.5. Question 13 : Utilisez-vous des documents mis a disposition lors

de la campagne d’information d’octobre 2018 (affiches, posters,

brochures d’information ou cartes postales) pour aborder le sujet des

directives anticipées avec vos patients ?

0,7

Pendant la consultation
0,7

En salle d'attente

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Oui MENon MJenesais pas Je ne souhaite pas me prononcer

Figure 19 - Pourcentage de réponses a la question "Utilisez-vous des documents mis
a disposition lors de la campagne d'information d'octobre 2018 pour aborder le sujet
des directives anticipées avec vos patients ?"

4226. Question 14 : Disposez-vous d'un modéle de rédaction de

directives anticipées ?

46,6% (n=597) des médecins disposent d’'un modéle de rédaction de directives
anticipées. 52,9% (n=678) n’en disposent pas et 0,5% (n=5) ne souhaitent pas se

prononcer.
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4.2.2.7. Question 15 : Ou conservez-vous les directives anticipées de vos

patients ?

Espace dédié dans le logiciel professionnel, dans le dossier
<dical i isé du pati I, 75c
médical informatisé du patient
Au domicile du patient ||| | | | |} Q I 3::
Dossier Médical Partagé (DMP) _ 312
Autre [N 235
Nulle part, je n'ai pas encore rédigé de DA _ 231

Je ne souhaite pas me prononcer I 13
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Figure 20 - Répatrtition des réponses a la question "Ou conservez-vous les directives
anticipées de vos patients ?"

428 médecins ont coché au moins 2 réponses.

Parmi les autres moyens de conservation des directives anticipées, 205 médecins
conservent les directives anticipées de leurs patients au cabinet sous forme papier, 13
sont conservées par la personne de confiance, 5 dans le portefeuille des patients et 2

chez le notaire.

422.8. Question 17 : Avez-vous déja été contacté par un médecin

hospitalier pour prendre connaissance des directives anticipées d’un

de vos patients ? Si oui, dans quelle(s) circonstance(s) ?

19,1% (n=245) des médecins ont déja été contactés par un médecin hospitalier pour
prendre connaissance des directives anticipées d'un de leurs patients. 80,5%

(n=1030) n’ont jamais été contactés et 0,4% (n=5) ne souhaitent pas se prononcer.
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Parmi les circonstances évoquées, on retrouve dans l'ordre décroissant: la
réanimation et les situations de comas (cités 55 fois), les situations de fin de vie et
soins palliatifs (cité 54 fois), les pathologies et décompensations aigués (cité 36 fois)
avec notamment les Accidents Vasculaires Cérébraux (cité 13 fois), les pathologies
chroniques (cité 29 fois), les situations de prélevement d’organes (cité 9 fois), les
situations familiales complexes, par exemple des familles absentes (cité 7 fois) ou un

conflit au sein de la famille (cité 4 fois), lors d’'un appel au SAMU (cité 5 fois).

4229. Question 18 : Avez-vous déja participé a une procédure de

décision collégiale de limitation thérapeutique ? Si oui, dans quelle(s)

circonstance(s) ?

40,2% (n=514) des médecins ont déja participé a une procédure de décision collégiale
de limitation thérapeutique, 58,2% (n=746) n’y ont jamais participé et 1,6% (n=20) ne

souhaitent pas se prononcer.

Parmi les circonstances évoquées, on retrouve par ordre décroissant : les situations
de fin de vie et soins palliatifs (cité 190 fois), en EHPAD (cité 109 fois), lors de maladies
chroniques et lourdes (cité 68 fois), en Hospitalisation @ Domicile (cité 50 fois), en
réanimation (cité 22 fois). 70 médecins ont participé a une procédure de décision

collégiale de limitation thérapeutique durant leurs études.
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4.2.2.10. Question 19 : Avez-vous déja accompagné un patient en fin de vie

a domicile ?
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Figure 21 - Pourcentage de réponses a la question "Avez-vous déja accompagné un
patient en fin de vie a domicile ?"

4.2.2.11. Question 20 : Avez-vous connu des situations ou la connaissance

des directives anticipées de vos patients vous aurait été utile ?
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Figure 22 - Pourcentage de réponses a la question "Avez-vous connu des situations
ou la connaissance des directives anticipées de vos patients vous aurait été utile ?"
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4.2.3. Et pour vous-mémes :

4231. Question 24a: Avez-vous rédigé vos propres directives

anticipées ?

by

4.2.3.2. Question 24b : Avez-vous incité vos proches a rédiger leurs

directives anticipées ?

Pour vos proches

Pour vous-mémes

0% 20% 40% 60% 80% 100%

HOui mNon ™Jene souhaite pas me prononcer

Figure 23 - Pourcentage de réponses aux questions "Avez-vous rédigé vos propres
directives anticipées ?" et "Avez-vous incité vos proches a rédiger leurs directives
anticipées ?"
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4.3.1. Question 2 : Savez-vous ce gue sont les directives anticipées ?

Il n’a pas été mis en évidence de lien avec le sexe, le type d’activité ou la situation

professionnelle.

Savez- | Année d’installation

VOUs cCe

que sont| <1980 |1980-1989|1990-1999|2000-2009 | 2010-2015 | >2015 Tc’)ta’l
les DA ? général
Non 1,70% [ 39,00% 23,70% 22,00% 13,60% 0,00% | 100,00%
Oui 7,00% |26,70% 23,90% 21,00% 13,50% 7,90% (100,00%

Tableau 2 - Lien entre la connaissance des directives anticipées et l'année
d'installation

100% (n=59) des médecins qui ne savent pas ce que sont les directives anticipées

sont installés avant 2015. La proportion des médecins qui ne connaissant pas les

directives anticipées est plus importante chez les médecins généralistes installés

depuis longtemps, donc plus agés.

4.3.2. Question 3 : Je suis favorable au dispositif des directives anticipées.

Il n’a pas été mis en évidence de lien avec I'age, le sexe, 'année d’installation, le type

d’activité ou la situation professionnelle.
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4.3.2.1. Lien avec la question 24a :
Avez-vous rédigé vos propres DA ?
Je suis favorable au Je ne souhaite
dispositif des DA : oui pas me Total
général
prononcer

[} o)
P’as du tout d'accord et pas 0.00% 10(3,0 Yo 0.00% 100,00%
d'accord (n=14)
D'accord et tout & fait 17,.2% 81,3% o/ [ o
d'accord (n=210) (n=004) | 1.6% (n=19) 1100,00%

Tableau 3 - Lien entre l'opinion des médecins sur les directives anticipées et la
rédaction de leurs propres directives anticipées

17,2% des médecins favorables au dispositif des directives anticipées ont rédigé leurs

propres directives anticipées.

4.3.2.2. Lien avec la question 24b :

Avez-vous incité vos proches a rédiger leurs DA ?

Je suis favorable au Je ne souhaite

dispositif des DA : Oui Non pas me Total général
prononcer

Pas du tout d'accord o/ (i o/ 0 0

et pas d'accord 7,1% (n=1) [92,9% (n=13) 0,00% 100,00%

D'accord et tout a fait 43,5% 55,6% o/ [ o

d'accord (n=533) (n=680) | 0:9% (n=11) | 100,00%

Tableau 4 - Lien entre I'opinion des médecins sur les directives anticipées et l'incitation
envers leurs proches a la rédaction des directives anticipées

Les médecins favorables au dispositif des directives anticipées sont plus nombreux a

avoir incité leurs proches a rédiger leurs directives anticipées (43,5% contre 7,1%).

lls sont plus nombreux a avoir incité leurs proches qu’a les avoir rédigées pour eux-

mémes.
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4.3.3. Question 4 : Le médecin traitant a une place centrale dans l'aide a la

rédaction des directives anticipées.

Il n’a pas été mis en évidence de lien avec I'age, le sexe, le type d’activité ou la situation

professionnelle.

Il n'y a pas de différence par rapport I'utilisation des documents mis a disposition lors

de la campagne d’information (affiches, posters etc.).

4.3.3.1. Lien avec la question 5 :

J’estime qu’il s’agit de mon réle d’aider les patients a

Le médecin traitant a une rédiger leurs DA :

place centrale dans laide| Pasdutout | .~ 0 i | o pe| JEN€

a la rédaction des DA : d'accord et | = it | sais | VEUXPas | Total
pas . me général
. d'accord pas
d'accord prononcer

Pas du tout d'accord et pas 76,4%

0 = o, 0, 0
d'accord (n=97) |181% (n=23)|4,70% | 0,80% |100,00%

D'accord et tout a fait 87,9%

0 = o 0, 0,
d'accord 6,3% (n=66)|  (_gog) |470%]| 1.00% |100,00%

Tableau 5 - Lien entre la place du médecin traitant dans l'aide a la rédaction des
directives anticipées et son rble aupres des patients dans leur rédaction

Les médecins favorables (= ceux qui ont répondu «tout a fait d’accord » et
« d’accord ») au fait que le médecin traitant a une place centrale dans l'aide a la
rédaction des directives anticipées estiment pour 87,9% qu'’il s’agit de leur role d’aider

les patients a rédiger leurs directives anticipées.
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4.3.3.2. Lien avec la question 6 :

Dans la derniére année, combien de fois avez-vous
Le médecin traitant a|apporté une aide aux patients, y compris indirecte, pour
une place centrale dans |rédiger leurs DA ?
'aide a la rédaction des . Quelques | Je ne Je ne
DA Jamais ou fois ou sais souhaite pas Tot’al

rarement général
souvent pas | me prononcer

Pas du tout d'accord et| 80,3% 19,7% o o o
pas d'accord (n=102) (n=25) 0,00% 0,00% 100,00%
D'accord et tout a fait| 50,4% 49,4% 0 0 0
d'accord (n=531) | (n=520) | %20% | ~ 0.00% }100,00%

Tableau 6 - Lien entre la place du médecin ftraitant dans l'aide a la rédaction des
directives anticipées et I'aide apportée aux patients pour leur rédaction au cours de la

derniere année

Les médecins favorables au fait que le médecin traitant a une place centrale dans

'aide a la rédaction des directives anticipées apportent plus souvent une aide aux

patients dans la rédaction de leurs directives anticipées (49,4% contre 19,7%).

Mais parmi eux, 50,4% n’ont jamais ou rarement apporté d’aide a leurs patients. 7,7%

(n=81) apportent souvent une aide.

4.3.3.3. Lien avec la question 7 :

Le médecin traitant a
une place centrale

Dans la derniére année, a quelle fréquence avez-vous
abordé le sujet des DA lors de vos consultations ?

d'accord

dans laide a Ia . )

. . ) Jamais ou Quelques fois : Total
rédaction des DA : rarement ou souvent Je ne sais pas général
Pas du tout d'accord| g4 ao, (n=82) | 35.4% (n=45) 0,00% | 100,00%
et pas d'accord
D'accord et tout a fait| 45 oy (=451 | 57,1% (n=601) |  0,10% | 100,00%

Tableau 7 - Lien entre la place du médecin traitant dans l'aide a la rédaction des
directives anticipées et 'abord du sujet lors des consultations au cours de la derniere

année
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Les médecins favorables au fait que le médecin traitant a une place centrale dans
'aide a la rédaction des directives anticipées abordent plus souvent le sujet des

directives anticipées lors de leurs consultations (57,1% contre 35,4%).

Mais parmi eux, 42,8% n’abordent jamais ou rarement le sujet. 9,4% (n=99) n’ont

jamais abordé le sujet. 15,9% (n=167) abordent souvent le sujet.

4.3.3.4. Lien avec la question 14 :

Le médecin traitant a|Disposez-vous d’un modéle de rédaction de DA ?
L’m_e plgace cgntra!e dans Je ne souhaite Total
Iald.e a la rédaction des Oui Non pas me Sniral
DA prononcer 9

Pas du tout d'accord et 26,8% 72,4% o o
pas d'accord (n=34) (n=92) 0.80% 100,00%
D'accord et tout a fait 51,8% 47,9% o o
d'accord (n=545) (n=504) 0,40% 100,00%

Tableau 8 - Lien entre la place du médecin traitant dans l'aide a la rédaction des
directives anticipées et la détention d'un modele de rédaction de directives anticipées
Les médecins favorables au fait que le médecin traitant a une place centrale dans
'aide a la rédaction des directives anticipées sont plus nombreux a disposer d’un
modeéle de rédaction de directives anticipées (51,8% contre 26,8%). Parmi eux, 47,9%

n’en disposent pas.

4.3.4. Question 5 : J'estime qu’il s’agit de mon role d’aider les patients a rédiger

leurs directives anticipées.

Il n'a pas été mis en évidence dinfluence du sexe, de I'adge, de la situation

professionnelle, du type d’activité.
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Lien avec la question 6 :

Jestime qu’il s’agit de
mon réle d’aider les

Dans la derniére année, combien de fois avez-vous
apporté une aide aux patients, y compris indirecte, pour
rédiger leurs DA ?

patients a rediger leurs |~ j3mais Quelques Je ne
DA ° : Je ne , Total
ou fois ou . souhaite pas -y
sais pas général
rarement | souvent me prononcer

Pas du tout d'accord et| 79,9% 20,1% o o o

pas d'accord (n=143) (n=36) 0.00% 0.00% 100,00%

D'accord et tout a fait| 48,3% 51,5% o o o

d'accord (n=469) | (n=500) | >20% | 0.00% | 100,00%

Tableau 9 - Lien entre le réle du médecin traitant dans la rédaction des directives
anticipées et l'aide apportée aux patients pour leur rédaction au cours de la derniére

année

Les médecins favorables au fait qu’il s’agit de leur réle d’aider les patients a rédiger

leurs directives anticipées apportent plus souvent une aide aux patients pour leur

rédaction (51,5% contre 20,1%). Mais parmi eux, 48,3% n’apportent jamais ou

rarement d’aide ; 8% (n=78) en apportent souvent.

4.3.4.2. Lien avec la question 7 :

J'estime qu’il s’agit de

Dans la derniére année, a quelle fréquence avez-vous
abordé le sujet des DA lors de vos consultations ?

mon rble d’aider les
patients a rédiger leurs| Jamaisou | Quelques fois : Total
DA - Je ne sais pas .y

. rarement ou souvent général
Pas du tout d'accord et g 30, (n=108)| 39,7% (n=71) |  0,00% | 100,00%
pas d'accord
D'accord et tout a fait o/ (i 58,2% o o
d'accord 41,7% (n=405) (n=565) 0,10% 100,00%

Tableau 10 - Lien entre le réle du médecin traitant dans la rédaction des directives
anticipées et I'abord du sujet lors des consultations au cours de la derniere année

Les médecins favorables au fait qu’il s’agit de leur réle d’aider les patients a rédiger

leurs directives anticipées abordent plus souvent le sujet (58,2% contre 39,7%). Parmi

eux, 16,4% (n=159) le fo

nt souvent.
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4.3.5. Question 7 : Dans la derniére année, a quelle fréquence avez-vous

abordé le sujet des directives anticipées lors de vos consultations ?

4.3.5.1.

Lien avec la question 6 :

Dans la derniére année, a
quelle fréquence avez-

Dans la derniére année, combien de fois avez-vous
apporté une aide aux patients, y compris indirecte,

pour rédiger leurs DA ?

vous abordé le sujet des Jamais | Quelques Je ne
DA ? >q Je ne souhaite Total
ou fois ou . .y
sais pas | pas me général
rarement [ souvent
prononcer
) 87,5% 12,4% o o o
Jamais ou rarement (n=523) (n=74) 0,00% 0,20% 100,00%
) 28,4% 71,5% o o o
Quelques fois ou souvent (n=193) | (n=486) 0,10% 0,00% 100,00%

Tableau 11 - Lien entre I'abord du sujet des directives anticipées et I'aide apportée aux
patients pour leur rédaction au cours de la derniere année

Les médecins qui abordent plus souvent le sujet des directives anticipées apportent

plus souvent une aide aux patients pour leur rédaction (71,5% contre 12,4%). lls sont

12,2% (n=83) a apporter souvent une aide. 28,4% (n=193) n’apportent jamais ou

rarement d’aide.
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4.3.6. Question 9 : Pensez-vous gu’'une consultation uniguement dédiée aux

directives anticipées soit pertinente ?

4.3.6.1. Lien avec la question 21 :

Pensez-vous Pensez-vous que la mise en place d’'une rémunération

qu’une spécifique des médecins pour les consultations dédiées

consultation améliorerait leur rédaction ?

uniqguement . Je ne

dédiee aux DA soit Oui Non Jene sais | o uhaite pas Total

pertinente ? Pas | o brononcer | 9€Neral
. 59,9% 19,3% o o o

Oui (n=208) (n=67) 20,50% 0,30% 100,00%

15,9% 55,7% o o o
Non (n=39) (n=137) 26,40% 2,00% 100,00%

Tableau 12 - Lien entre la pertinence d'une consultation dédiée aux directives
anticipées et la mise en place d’une rémunération spécifique des médecins pour ces
consultations

Les meédecins qui estiment qu’une consultation uniquement dédiée aux directives
anticipées est pertinente pensent qu’'une rémunération spécifique de ces consultations

améliorerait leur rédaction.
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4.3.7. Question 13a : Utilisez-vous des documents mis a disposition lors de la

campagne d’information d’octobre 2018 (affiches, posters, brochures

d’information ou cartes postales) en salle d’attente ?

4.3.7.1. Lien avec la question 6 :

Utilisez-vous des|Dans la derniéere année, combien de fois avez-vous
documents (affiches, |apporté une aide aux patients, y compris indirecte, pour
posters,  brochures |rédiger leurs DA ?

dinformation oy Jamais ou Quelques Je ne Je ne Total
cartes postales) en rarerrl1ent fois ou sais pas souhaite pas énéral
salle d’attente ? souvent PaS | me prononcer 9
. 34,1% 65,9% o o o
Oui (n=44) (n=85) 0,00% 0,00% 100,00%
57,9% 41,8% o o o
Non (n=647) (N=467) 0,30% 0,10% 100,00%

Tableau 13 - Lien entre l'utilisation de documents en salle d'attente et l'aide apportée
aux patients pour la rédaction des directives anticipées au cours de la derniere année

Les médecins qui utilisent des documents en salle d’attente apportent plus souvent
une aide aux patients pour rédiger leurs directives anticipées (65,9% contre 41,8%).

Parmi eux, 13,2% (n=17) apportent souvent une aide.

4.3.7.2. Lien avec la question 7 :

Utilisez-vous des
documents (affiches,
posters, brochures

Dans la derniére année, a quelle fréquence avez-vous
abordé le sujet des DA lors de vos consultations ?

d’information ou

cartes, postales) en Jamais ou rarement Quelques fois Jg ne 'I,'ot’al

salle d’attente ? ou souvent sais pas | général
Oui 24,0% (n=31) 76,0% (n=98) | 0,00% 100,00%
Non 48,6% (n=543) 51,3% (n=573) | 0,20% 100,00%

Tableau 14 - Lien entre I'utilisation de documents en salle d’attente et I'abord du sujet
des directives anticipées lors des consultations au cours de la derniere année
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Les médecins qui utilisent des documents en salle d’attente abordent plus souvent le

sujet des directives anticipées (76% contre 51,3%). Parmi eux, 13% (n=145) abordent

souvent le sujet.

4.3.8. Question 13a : Utilisez-vous des documents mis a disposition lors de la

campagne d’information d’octobre 2018 (affiches, posters, brochures

d’information ou cartes postales) pendant la consultation ?

4.3.8.1.

Lien avec la question 6 :

Utilisez-vous des|Dans la derniére année, combien de fois avez-vous apporté
documents (affiches,|une aide aux patients, y compris indirecte, pour rédiger
posters, brochures|leurs DA ?
d’information ou Quel Je ne
cartes postales)| Jamais ou flg ?ngfs Je ne |souhaite pas| Total
pendant la|l rarement ¢ |sais pas me général
consultation ? souven prononcer

. 23, 7% 76,3% o o o
Oui (n=44) (n=142) 0,00% 0,00% 100,00%

61,2% 38,4% o o o

Non (n=651) (n=409) 0,30% 0,10% 100,00%

Tableau 15 - Lien entre l'utilisation de documents pendant la consultation et 'aide
apportée aux patients pour la rédaction des directives anticipées au cours de la

derniére année

Les médecins qui utilisent des documents pendant la consultation apportent plus

souvent une aide aux patients pour la rédaction de leurs directives anticipées (76,3%

contre 38,4%). Parmi eux, 19,9% (n=37) apportent souvent une aide.
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Utilisez-vous ~ des|pans la derniére année, combien de fois avez-vous
documents  (affiches, | 3pordé le sujet des DA lors de vos consultations ?
posters, brochures

d m{o:matlon 03 c?rtels Jamais ou Quelques fois | Je ne sais Total
pos aes). pendant fa rarement ou souvent pas geénéral
consultation ?

Oui 12,4% (n=23) | 87,6% (n=163) 0,00% 100,00%
Non 52,1% (n=554) | 47,7% (n=508) 0,20% 100,00%

Tableau 16 - Lien entre l'utilisation de documents pendant la consultation et I'abord du
sujet des directives anticipées lors des consultations au cours de la derniere année

Les médecins qui utilisent des documents pendant la consultation abordent plus

souvent le sujet des directives anticipées (87,6% contre 47,7%). Parmi eux, 42,5%

(n=79) 'abordent souvent.

4.3.9. Question 14 : Disposez-vous d’'un modéle de rédaction de directives

anticipées ?
4.3.9.1. Lien avec la question 6 :
Dans la derniére année, combien de fois avez-vous apporté
une aide aux patients, y compris indirecte, pour rédiger leurs
Disposez-vous DA ?
d'un modéle de :
rédaction de DA ? Jamais ou quglques Je ne sais Je ne souhaite Total
ois ou pas me P
rarement pas général
souvent prononcer
. 37,5% 62,5% o o o
Oui (n=224) (n=373) 0,00% 0,00% 100,00%
72,3% 27,1% o o o
Non (n=490) (n=184) 0,40% 0,10% 100,00%

Tableau 17 - Lien entre la détention d'un modéle de rédaction de directives anticipées
et l'aide apportée aux patients pour leur rédaction au cours de la derniere année
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Les médecins qui disposent d’'un modéle de rédaction de directives anticipées
apportent plus souvent une aide aux patients pour leur rédaction (62,5% contre

27,1%). Parmi eux, 13,1% (n=78) apportent souvent une aide.

4.3.9.2. Lien avec la question 7 :

_ Dans la derniére année, combien de fois avez-vous abordé le
Disposez-vous sujet des DA lors de vos consultations ?
d'un modéle de
rédaction de DA ? Jamais ou Quelques foisou | Je nesais| Total
rarement souvent pas genéral
Oui 27,5% (n=164) 72,5% (n=433) 0,00% 100,00%
Non 63,7% (n=432) 36,0% (n=244) 0,30% 100,00%

Tableau 18 - Lien entre la détention d'un modeéle de rédaction de directives anticipées
et I'abord du sujet lors des consultations au cours de la derniere année

Les médecins qui disposent d’'un modele de rédaction abordent plus souvent le sujet
des directives anticipées (72,5% contre 36%). Parmi eux, 24,8% (n=148) abordent

souvent le sujet.
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4.4.Commentaires libres

4.4 1. Question 23 : Souhaitez-vous vous exprimer sur I'affaire du Dr Méheut-

Ferron ?

28,8% (n=369) des médecins ont souhaité s’exprimer sur I'affaire du Dr Méheut-

Ferron.

139 médecins le soutiennent et 12 lui ont méme apporté un soutien financier :

« Qu’on lui laisse le droit de faire son métier. »

« Inadmissible qu’il soit poursuivi. »

« Ce médecin a essayé d’accompagner ses patients en fin de vie a priori afin de
pouvoir les maintenir au domicile selon leur souhait, ce qui est le réle du médecin

traitant. »

11 médecins reconnaissent avoir eu une pratique similaire :

« Je suis aussi coupable. »

« Ce médecin a fait ce que nous faisons tous, et ce que nous devons continuer a faire

en accompagnant nos patients jusqu'au bout. »

52 médecins mettent en avant I'importance de la collégialité, et 2 médecins la

nécessité d’une tragabilité :

« La décision doit bien sar étre collégiale ; c'est le seul reproche que je ferai a mon

confrére. »
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« Il faut dans ces situations difficiles travailler en équipe pluri disciplinaire. »

« Il existe des unités mobiles de soins palliatifs, une décision collégiale me parait

nécessaire. »

« Il me semble trés important de toujours prendre des décisions de ce type de maniére

collégiale. »

« Ce n’est pas au médecin SEUL de prendre cette décision. »

« Ce type de décision doit étre collégiale et encadrée ; décider seul est la porte ouverte

a tout et n'importe quoi. »

« risque de dérives »

3 médecins posent la question de I’existence de directives anticipées :

« Leur existence aurait pu étre utile. »

103 médecins estiment indispensable de revaloriser le role du médecin

généraliste :

« Pourquoi ce qui est autorisé en Hospitalisation a Domicile Soins Palliatifs ne I'est

plus lorsqu’il s’agit d’'un médecin traitant qui prend en charge seul son patient ? »

« Méme s’il faut une formation des médecins généralistes, il est scandaleux que nous

n’ayons pas acces a cette thérapeutique d’accompagnement fondamentale. »

« Il est anormal que des médecins qui gerent la grande majorité des patients a domicile
(heureusement une minorité est hospitalisée) n’aient pas acces aux mémes

thérapeutiques. »
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« La loi Claeys-Leonetti a créé de nouveaux droits pour les patients mais on ne donne

pas les moyens aux médecins généralistes pour son application. »

« Il faut que I'on puisse nous-mémes, si on le souhaite, accompagner jusqu'au bout
nos patients qui souhaitent rester a domicile, sans forcément avec la prise en charge

souvent impersonnelle de I'Hospitalisation a Domicile ou Soins Palliatifs. »

« En limitant certaines substances a usage uniquement hospitalier, on considére que

nous ne sommes pas assez compétents pour les utiliser. »

« donner les moyens aux généralistes d'accompagner leurs patients en fin de vie

dignement. »

« Laissons plus de libertés a ces médecins qui connaissent mieux que quiconque leurs

patients !! »

31 médecins critiquent le fait qu’il ait agit en dehors du cadre légal :

« Je ne pense pas que notre rdle soit de prescrire des traitements réservés aux

hopitaux. »

« J’ai compris que ce médecin s’était procuré ce médicament par voie détournée et ca

me parait une mauvaise facon de procéder. »

« Méme avec l'accord du patient et de sa personne de confiance on ne doit pas

enfreindre les lois. »

« Je pense que les réseaux de soins palliatifs sont la pour nous éviter de nous

retrouver seul face a une telle situation. »
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10 médecins mettent en avant les failles du systéme de santé :

« J'ai moi-méme plusieurs fois déploré de n'avoir pas accés au Midazolam en pratique

de ville. Le recours a I'Hospitalisation a Domicile n'est pas toujours possible. »

« Le fait d'avoir un centre de référence joignable par le praticien permettrait d'éviter

que le médecin se trouve isolé dans la prise en charge des fins de vie. »

« Tous les patients en fin de vie ne sont pas en Hospitalisation a Domicile ou
hospitalisés dans les jours qui précédent leur déces. Il en résulte alors une lenteur du

systeme. »

« Nous avons la chance dans la ville ou jexerce d’avoir une Hospitalisation a Domicile
qui tient la route et qui nous évite de nous mettre hors la loi, je ne suis pas slre que

cela soit le cas partout. »

« Il a agi dans un contexte ou la décision collégiale était difficile a mettre en ceuvre

compte tenu de son isolement. »
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4.4 2. Question 25 : Commentaires libres sur le sujet des directives anticipées

Parmi les 564 commentaires libres, j’ai relevé ceux qui me paraissent pertinents.

171 médecins sont favorables aux directives anticipées :

« Il faut le faire nous sommes tous concernés. »

« Une avancée réelle pour une fin de vie dans la dignité. »

« Je pense que cela permet de clarifier la situation pour les patients et d’en garder une

trace écrite. »

« Aider les soignants a respecter les dernieres volontés du patient sans parasitage et

conséquence juridique. »

« Cela me semble normal pour un médecin de famille de prendre part aux directives

anticipées. »

Pour 3 médecins, les directives anticipées sont surtout utiles en cas de

désaccord familial :

« trés utiles surtout dans les problemes de familles aux opinions différentes »

35 médecins proposent de les rendre systématique :

« Les rendre systématique : seul moyen de dédramatiser la démarche. »

« Le premier pas pour les patients serait peut-étre de rédiger les directives anticipées
quand on fait une demande d’Affection Longue Durée. Cela permettrait de leur

rappeler qu’ils sont mortels en fait. »
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44 médecins pensent qu’il existe d’autres alternatives a privilégier, tels que la

personne de confiance, la décision collégiale, I'Hospitalisation a Domicile :

« Personnellement je préfererais m'en remettre a une personne de confiance qui en
lien avec I'équipe médicale et connaissant dans les grandes lignes ma pensée, fera

pour le mieux. »

« Mes proches sont informés de mes directives anticipées. »

« Je trouve beaucoup plus utile la nomination d'une personne de confiance. »

« Mes directives anticipées sont d'une certaine fagon rédigée : mon épouse qui me

connait est ma personne de confiance et saura faire ce qui est bon pour moi. »

« Je fais confiance aux confréres pour prendre la bonne décision dans le cadre d'un

humanisme bien compris au moment opportun. »

« Je n'ai pas besoin de les rédiger car je fais totalement confiance a mes confréres
pour décider de me réanimer ou non. J'ai confiance dans le fait qu'il n'y aura pas

d'obstination déraisonnable, et je n'éprouve pas le besoin de le leur rappeler. »

« Un bon compromis pour la fin de vie a domicile est actuellement I'Hospitalisation a
Domicile qui peut mettre a la disposition du patient a son domicile tous les moyens

techniques et de pluridisciplinarité pour I'accompagner. »

72 médecins estiment qu’il s’agit d’un sujet délicat a aborder :

« Beaucoup de patients ne sont pas préts pour parler de leur mort ou de leur fin de

vie. »
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« Difficultés a aborder le sujet quand un diagnostic péjoratif est posé ; impression de

condamner le patient. »

« Le sujet reste trés tabou. » (cité 6 fois)

« Parfois difficile chez des patients jeunes. »

32 médecins mettent en avant le fait que la rédaction a un temps T soit un

probléme :

« Comment anticiper une situation que I'on ne connait pas... »

« Je suis critique envers les directives anticipées qui figent une décision a un moment
ou la fin de vie est inimaginable. L'étre humain change tellement d'avis dans la

connaissance de nouveaux éléments et surtout dans la confrontation a la mort. »

« La rédaction précise a un instant T de directives qui restent évidemment floues et
théoriques, est extrémement limitante et ne pourra jamais se substituer a une
discussion prolongée, approfondie, bienveillante et surtout collégiale adaptée a la

situation réelle. »

16 médecins estiment que le concept de directives anticipées n’est pas utile et

n’apporte rien de plus a la loi Claeys-Leonetti :

« Il devrait étre admis par défaut que personne ne souhaite souffrir, agoniser, subir un
acharnement thérapeutique quel qu'il soit ; seules les personnes qui revendiquent de
vivre a n'importe quel prix devraient avoir a les écrire ; comme pour les dons d'organes,
du jour ou les prélévements ont été autorisés sauf avis contraire exprimé du vivant du

donneur, les choses ont été beaucoup plus simples. »
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« En pratique je n’ai pas rencontré de directives anticipées qui soit ni plus ni moins que

I'application de la loi Claeys-Leonetti. »

« En l'absence de directives anticipées, les médecins devraient étre capable de
prendre des décisions éthiques. Utiliser les directives anticipées pour alléger sa

conscience n'est pas faire preuve d'humanisme. »

« Elles ne sont pas toujours d’'une aide importante car toutes les directives anticipées

se ressemblent et sont logiques. »

« Si les médecins respectent le serment d'Hippocrate, les directives anticipées sont

peu utiles. »

4 médecins jugent que les directives anticipées servent principalement a

protéger le personnel soignant :

« Se demander si cette mesure répond a un besoin du patient ou celui de protéger le

professionnel. »

« Toute cette mise en scéne (dossier, internet...) me semble uniquement apte a

protéger les soignants contre des plaintes ultérieures. »

57 médecins ont mis en avant deux freins au fait que le médecin traitant ait une

place centrale dans I'aide a la rédaction des directives anticipées :

Tout d’abord le manque de temps :

« fin de journée 40 patients, je ne vois pas comment j'aurai le temps en plus d'un

renouvellement de parler de ces dispositions. »
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« Etant déja surchargé de travail c'est une tache administrative supplémentaire. »

« Sujet tres intéressant qui mérite d'étre abordé par les généralistes avec leurs
patients.... mais comme tellement d'autres sujets également!!! Le probleme de temps

disponible reste I'obstacle majeur... »

Et le manque de formations :

« pas assez connu des medecins généralistes »

« pas assez de formation pour aborder le sujet »

« nécessité de plusieurs consultations, d’'une équipe multi disciplinaire, pour aider le
patient a rédiger des directives anticipées (j'ai un Diplédme Inter Universitaire de soins
palliatifs, une petite pratique des soins palliatifs a I'hépital), le médecin généraliste n’a

pas le temps / les compétences a mon sens pour le faire. »

« Une formation spécifique serait utile (Développement Professionnel Continu). »

18 médecins estiment que les directives anticipées sont une décision

personnelle, ils n’ont pas envie d’étre au premier plan ou d’influencer le patient :

« Ca reste une décision personnelle et a mon avis ¢a doit le rester. »

« Cela me parait étre du domaine privé des patients et non du ressort du médecin

traitant. »

« Je ne souhaite pas étre "au premier plan" (dans le cadre d'une consultation dédiée
par exemple) dans cette rédaction tant celle-ci me semble un acte intime et personnel

et j'aurais peur "d'influencer" la rédaction de ces directives anticipées. »
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« Seul le patient doit rester maitre de ce document, le médecin qui aide a sa rédaction

doit veiller a ne pas influencer la décision du patient. »

« Le médecin est peut-étre mal placé, car il est formaté pour sauver des vies et ce

changement de mandat peut altérer la confiance. »

29 médecins notent I'importance de promouvoir I'information du grand public :

« répéter tous les ans la campagne d'information »

« importance de l'information tout public (spot, affiches, journée phare...) »

« Publicité nécessaire pour que cela devienne un réflexe. »

9 médecins jugent les moyens mis a disposition trop compliqués :

« Les modéles existants ne sont pas forcément simples d’utilisation ou a comprendre

pour les patients. »

5 médecins pensent qu’il faut adopter le méme systéme qu’avec le don

d’organes :

« Comme pour les dons d'organes, il faut que les volontés soient connues et claires

sans avoir a demander a la famille. »
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5. Discussion

5.1.Discussion sur notre étude

5.1.1. Forces et faiblesses de I'étude

51.1.1. Forces

La principale qualité de cette étude est le nombre relativement important de réponses
obtenues : 1 280 médecins généralistes répondants, soit 1,3% du nombre total de
meédecins généralistes exergcant en France (chiffre basé sur les données de la DREES

au 1°" janvier 2018) (29).

En effet depuis la loi Claeys-Leonetti, le theme des directives anticipées a été abordé
dans différentes théses, mais principalement lors d’études qualitatives ou limitées a
une région ou un département. La thése de H. Michon en 2019 (22) était la seule a
ampleur nationale, avec un recueil de 285 réponses, soit moins d’'un quart de réponses

par rapport a notre étude.

5.1.1.2. Biais de I'étude

Il existe dans cette étude un biais de recrutement, car le questionnaire ayant été

envoye par email, elle exclut les médecins ne faisant pas partie de la liste de diffusion.

Par ailleurs il est possible que les médecins répondants soient plus intéressés par ce

sujet, ce qui a pu surestimer le nombre d’opinions favorables aux directives anticipées.
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5.1.2. Profil des médecins répondants

Le profil des médecins répondants est sensiblement identique a celui des médecins
généralistes francais au 1°" janvier 2018 selon les données de la DREES concernant
l'age, le sexe, le type dactivité et la situation professionnelle. La répartition

géographique est également comparable avec les données de la DREES (29).

5.1.3. Analyse des résultats

Le choix multiple des questions 6, 7 et 8 est trop subjectif. Au lieu de proposer des
réponses : « jamais », « rarement », quelques fois », « souvent », il aurait mieux valu
proposer des réponses quantitatives avec des données chiffrées. Par exemple
remplacer « rarement » par « moins de 3 fois par an », « quelques fois » par « entre 4
et 6 fois par an », « souvent » par « plus de 7 fois par an ». Trois médecins m’ont fait
la remarque et avaient donc du mal a choisir entre deux réponses. Il en est de méme

pour les questions 19 et 20.

Le choix des adverbes quantitatifs s’est fait car il est habituellement difficile de chiffrer
certaines données, comme par exemple si on demandait aux médecins d’estimer le
nombre de leurs patients diabétiques. Il est donc plus simple de rester « général » en
utilisant des adverbes quantitatifs. Or pour les directives anticipées, elles sont si peu
rédigées que les médecins se rappellent en général trés bien quels patients sont
concernés : ils peuvent donc plus facilement compter ces patients-la et chiffrer les

valeurs.
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5.1.3.1. Opinion

Le dispositif des directives anticipées est connu. La proportion de médecins qui ne

connait pas les directives anticipées augmente si 'année d’installation est ancienne.

95,3% (n=1221) des médecins généralistes connaissent les directives anticipées. Les
directives anticipées ont été introduites dans la loi de 2005, puis modifiées par la loi
de 2016. Deux campagnes d’information grand public ont servi a leur promulgation en
décembre 2016 et octobre 2018. Un nouveau site Internet a vu le jour, des outils
pratiques pour les professionnels de santé ont été développés (infographies, affiches,

cartes postales, etc.), des spots publicitaires télévisés ou a la radio ont été diffusés.

Les 59 médecins qui ne connaissent pas les directives anticipées sont installés avant
2015, soit 4,9% du nombre total de médecins installés avant 2015. Tous les médecins
installés aprés 2015 connaissent les directives anticipées. On peut supposer que la loi
Claeys-Leonetti de 2016 ainsi que les campagnes nationales d’information de 2016 et
2018 ont eu un impact positif plus fort sur les jeunes installés ou jeunes médecins, car
contemporaines de leur installation ou cursus. L'accés aux formations se fait peut-étre
plus facilement, de méme que I'acces aux MOOC en ligne. Les médecins plus ages
sont une population a sensibiliser et a informer en leur envoyant des brochures par

mail ou par voie postale, ou en leur proposant des formations spécifiques.

Les médecins généralistes connaissent les directives anticipées.
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Les médecins généralistes sont favorables au dispositif des directives anticipées.

70,9% des médecins se disent trés favorables au dispositif des directives anticipées
et 24,8% y sont favorables. 171 commentaires libres sur les 564 commentaires totaux
en fin de questionnaire sont positifs envers les directives anticipées, soit prés d’un

tiers. J’en ai relevé quelques-uns :

« Il faut le faire nous sommes tous concernés. »

« Une avancée réelle pour une fin de vie dans la dignité. »

Pour 44 médecins sur 564, les directives anticipées ne sont pas la solution idéale et

d’autres moyens sont mis en avant.

- La personne de confiance apparait comme la solution privilégiée. Rédiger ses
directives anticipées a un instant donné peut s’avérer difficile, surtout quand on est en
bonne santé. Comment anticiper une situation qu’on ne connait pas ? (15) Les
directives anticipées restent alors floues et théoriques et donc limitantes. Le dialogue
avec une personne de confiance choisie par le patient apparait plus facilement
réalisable et moins contraignant. La désignation de la personne de confiance se fait
par écrit (26). Il existe ensuite une plus grande flexibilité et la possibilité de changer
d’'opinion sans devoir systématiquement le remettre par écrit. Ainsi, 3 médecins ont
commenté que les directives anticipées sont surtout utiles en cas de désaccord

familial, ou quand la famille est absente.

- L’'Hospitalisation a Domicile ou la décision collégiale au sein de I'équipe médicale
sont d’autres moyens qui peuvent se substituer aux directives anticipées. Cependant

'accessibilité des équipes d’Hospitalisation a Domicile est inégale sur le territoire
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francais. L’atlas des soins palliatifs et de la fin de vie en France fait apparaitre des
inégalités territoriales et des écarts entre I'offre et les besoins en soins palliatifs (30).
La décision collégiale est une nécessité inscrite dans la loi (23). J'ai relevé quelques

commentaires qui me semblaient pertinents :

« C'est vrai que c'est important de les (les directives anticipées) connaitre mais

certaines personnes les disent a leurs enfants et je trouve que cela peut suffire. »

« En tant que médecin de famille souvent les directives anticipées sont oralisées et

beaucoup plus rarement rédigées. »

« Mes directives anticipées sont d'une certaine fagon rédigée : mon épouse qui me

connait est ma personne de confiance et saura faire ce qui est bon pour moi. »

« Je fais confiance aux confréres pour prendre la bonne décision dans le cadre d'un

humanisme bien compris au moment opportun. »

20 médecins sur 564 remettent en cause I'utilité des directives anticipées. 7 médecins
pensent que les directives anticipées sont une mesure qui vise uniquement a protéger
juridiquement le personnel soignant contre des plaintes ultérieures. 4 médecins ne
voient pas l'intérét des directives anticipées car elles sont logiques, se ressemblent et
ne sont ni plus ni moins que l'application de la loi Claeys-Leonetti. Et 2 médecins
estiment que I'humanisme des médecins doit suffire a prendre les bonnes

décisions pour la fin de vie de leurs patients ; le serment d’Hippocrate les y engage.

« Se demander si cette mesure répond a un besoin du patient ou celui de protéger le

professionnel. »
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« Elles ne sont pas toujours d’'une aide importante car toutes les directives anticipées

se ressemblent et sont logiques. »

« Il devrait étre admis par défaut que personne ne souhaite souffrir, agoniser, subir un
acharnement thérapeutique quel qu'il soit ; seules les personnes qui revendiquent de

vivre a n'importe quel prix devraient avoir a les écrire. »

« En l'absence de directives anticipées, les médecins devraient étre capable de
prendre des décisions éthiques. Utiliser les directives anticipées pour alléger sa

conscience n'est pas faire preuve d'humanisme. »

Les médecins généralistes sont majoritairement favorables au dispositif des directives
anticipées. L’accent est également mis sur la personne de confiance, I'Hospitalisation

a Domicile et la décision collégiale au sein de I'équipe médicale.

Les principaux freins au dispositif des directives anticipées sont le manque
d’'information des patients, le fait que la rédaction des directives anticipées est un
exercice difficile, le probléme de I'anticipation, de la stabilité de la volonté dans le

temps, ainsi que la forme et le contenu des directives anticipées.

Les médecins généralistes se sentent impligués dans le dispositif des directives

anticipées.

82,3% des médecins pensent que le médecin traitant a une place centrale dans l'aide
a la rédaction des directives anticipées : 44,9% des médecins sont d’accord, 37,4%

sont tout a fait d’accord.
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76% pensent que c'est leur réle d’aider les patients a rédiger leurs directives

anticipées : 50,3% sont d’accord et 25,7% sont tout a fait d’accord.

Pour certains médecins (18 commentaires sur 564), les directives anticipées sont une
décision intime et personnelle et doivent le rester. Le médecin n’a pas a interférer et
doit surtout veiller a ne pas influencer les patients. 7 médecins préféreraient s’en

remettre a un homme de loi, un notaire, comme pour les testaments.

Les médecins généralistes sont acteurs de la fin de vie de leurs patients. 77,3% ont
souvent ou quelquefois accompagné un patient en fin de vie. 40,2% ont déja participé
a une procédure de décision collégiale de limitation thérapeutique. lls sont donc
légitimes a participer a la rédaction des directives anticipées de leurs patients. En
revanche, seuls 19,1% (n=245) ont déja été contactés par un médecin hospitalier pour
prendre connaissance des directives anticipées d’un de leurs patients, principalement
pour des patients en réanimation. Est-ce que les directives anticipées sont connues

par les médecins hospitaliers ? Sont-elles utilisées en milieu hospitalier ?

Ceci souleve également la question de la communication entre I’hépital et la médecine
ambulatoire. Les études montrent des mécontentements des deux cétés, témoins d’un
défaut de coopération (31-34). D'une part, les médecins généralistes se sentent
exclus des décisions et projets thérapeutiques hospitaliers, ils estiment que les
médecins hospitaliers sont difficlement joignables, les comptes-rendus
d’hospitalisation sont souvent incomplets et arrivent trop tard. D’autre part les
médecins, notamment urgentistes, sont souvent décus des informations figurant dans
le courrier médical des patients adressés aux urgences par leur médecin traitant. Les
directives anticipées ne font pas exception et font partie de ces informations médicales

généralement non communiquées.
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La fiche URGENCE PALLIA a été créée par le college des médecins de la Société
Francaise de ’Accompagnement et des Soins Palliatifs (35). Elle peut étre rédigée par
tout médecin s’occupant d’un patient en situation palliative, et est destinée a
transmettre des informations a un autre médecin qui serait amené a intervenir aupres
de ce patient lors d’une situation d’'urgence, notamment pendant les nuits et les week-
ends. Elle permet une aide a la prise de décision et contribue a garantir le respect de

I'autonomie et de la volonté des patients.

Les médecins généralistes se sentent impliqués dans le dispositif des directives

anticipées et sont des acteurs de la fin de vie de leurs patients.

Il existe un manque de communication entre la médecine hospitaliere et la médecine

de ville. La fiche URGENCE PALLIA fait partie des outils a disposition des médecins.

5.1.3.2. Pratique

Les médecins généralistes n'’abordent pas souvent le sujet des directives anticipées

lors de leurs consultations, et peu d’entre eux apportent une aide a leurs patients pour

leur rédaction.

55,9% des médecins répondants n’apportent jamais ou rarement d’aide a leurs
patients, méme indirecte, pour rédiger leurs directives anticipées. 46,7% n’abordent
jamais ou rarement le sujet des directives anticipées lors de leurs consultations. Ces
pourcentages ne varient pas significativement méme si les médecins sont favorables
aux directives anticipées ou s’ils estiment avoir une place centrale et un réle a jouer

dans la rédaction des directives anticipées (cf Résultats, analyses croisées).
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Or les médecins qui abordent le sujet des directives anticipées apportent plus souvent

une aide dans leur rédaction (71,5% contre 12,4%).

De nombreux professionnels disent éprouver des difficultés a parler de la fin de vie

avec leurs patients et attendent que ces derniers abordent eux-mémes le sujet.

Les Francais sont intéressés par le sujet de la fin de vie et des directives anticipées.

En janvier 2018, 77% des Francgais jugent que les directives anticipées sont un
dispositif intéressant (13). Les sites Internet dédiés ont noté une nette augmentation
de leur fréquentation en pleine médiatisation de I'affaire Vincent Lambert. En mai 2019,
le site qui héberge le portail des directives anticipées a enregistré plus de 230 000
visites du 20 mai au 16 juin, contre 10 000 le mois précédent (36). L'Association pour
le Droit de Mourir dans la Dignité a noté une nette hausse des appels passés et des

adhésions durant cette période.

En mai 2019, seulement 59% des Francais de plus de 50 ans connaissent I'existence
d’une loi sur la fin de vie et 40% savent ce que sont les directives anticipées (14). Cette
méconnaissance de la loi ne traduit pas un désintérét quant a la fin de vie, mais plutét
un évitement du sujet. C’est le réle du médecin de les en informer, comme le rappelle
la loi Claeys-Leonetti : « Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et

des conditions de rédaction de directives anticipées. » (8).

Comment expliquer alors que les directives anticipées soient peu rédigées ? Quels

facteurs influencent la pratique des médecins généralistes ? Quels sont les facteurs
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limitants du c6té des médecins au fait d’aborder le sujet de la fin de vie et donc des

directives anticipées ?

Les médecins généralistes manquent de temps et de formations spécifiques. lls

décrivent un manque de reconnaissance de leur métier.

Plusieurs causes sont identifiées et ont été citées en commentaires libres :

- Tout d’abord le manque de temps des médecins généralistes. Il apparait comme le
principal facteur limitant. Le réle du médecin traitant est multiple, tant dans le suivi des
patients, le diagnostic et le traitement des pathologies qu’au niveau de la prévention
(37). Début 2019, les médecins généralistes libéraux déclaraient travailler 54 heures
en moyenne lors d’'une semaine ordinaire de travail, réparties sur 9,5 demi-journées

en moyenne (38).

- Le manque de formation des médecins généralistes apparait comme un autre frein
important. La fin de vie est un théme peu connu des médecins généralistes, et il
n’existe pas assez de formations sur ce sujet. S'ils jugent en effet qu’ils ont un role a
jouer, certains médecins ne se sentent pas a l'aise pour aborder la fin de vie, et la mort

est un sujet encore tabou dans notre société.

- La rédaction des directives anticipées n’est pas obligatoire, et il n'existe pas de
recommandation ni de consensus sur le moment opportun pour aborder le sujet avec
ses patients. Aborder la fin de vie lors de la découverte d’'une pathologie grave peut
donner I'impression de condamner le patient. Chez un sujet jeune en bonne santé
venant en consultation pour un certificat sportif ou une pathologie aigué, parler des

directives anticipées peut paraitre inapproprié.
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Une des solutions serait de rendre les directives anticipées obligatoires, une fagon de
dédramatiser la démarche, comme le proposent 35 médecins sur 564. A quel
moment ? Les opportunités sont multiples, lors d’'une déclaration d’Affection Longue
Durée, du changement de médecin traitant ou de la création du Dossier Médical
Partagé. Il faudrait en parler a tous les patients de fagon systématique, en leur
demandant d’abord la permission d’aborder avec eux ce theme. L’actualité est
également un bon moyen d’introduire le dialogue. 16,2% des médecins ont remarqué
une modification de leur pratique suite au décés de Vincent Lambert en juillet 2019,
principalement une augmentation de la demande d’explications de la part des patients
sur les directives anticipées et un exemple concret pour aborder plus facilement le

sujet en consultation.

- Les médecins généralistes font également part d’'un manque de reconnaissance de
leur métier par rapport aux autres spécialités notamment hospitalieres. Les médecins
libéraux ne disposent pas des mémes moyens techniques ni thérapeutiques qu’a
I'hépital. L’affaire récente du Dr Méheut-Ferron en témoigne. Ce médecin généraliste
a eté condamné et mis en examen pour avoir eu recours au Midazolam au domicile
de certains de ses patients en fin de vie. Or ce médicament, faisant partie de la classe
des benzodiazépines, est indiqué et trés largement utilisé dans le cadre de soins
palliatifs (39,40). L'année 2020 a néanmoins vu les pratiques médicales habituelles
perturbées. En effet, I'épidémie de COVID 19 a créé des tensions d’approvisionnement
en Midazolam pour les patients en réanimation. Les recommandations de la Haute
Autorité de Santé pour les situations d’anxiolyse et de sédation pour les pratiques

palliatives ont donc été modifiées pour la période d’accés restreint au Midazolam.
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103 commentaires sur 369 mettent en avant cette inégalité de moyens entre la

meédecine de ville et la médecine hospitaliére.

« La loi Claeys-Leonetti a créé de nouveaux droits pour les patients mais on ne donne

pas les moyens aux meédecins géneéralistes pour son application. »

« En limitant certaines substances a usage uniquement hospitalier, on considére que

nous ne sommes pas assez compétents pour les utiliser. »

La nécessité de revaloriser le réle du médecin généraliste apparait donc

fondamentale.

Les médecins généralistes manquent de temps et de formations spécifiques dans le
domaine de la fin de vie. lls expriment une difficulté a parler de la fin de vie avec leurs

patients et attendent que les patients eux-mémes abordent le sujet.

Il est nécessaire de revaloriser le statut du médecin généraliste, en leur permettant un

acces aux mémes ressources qu’a I'hopital.

Aborder le sujet des directives anticipées de maniére systématique serait un moyen
de dédramatiser la démarche, par exemple lors d’'un changement de médecin traitant,

une déclaration d’Affection Longue Durée, ou la création du Dossier Médical Partagé.

Les médecins généralistes n’écrivent pas leurs directives anticipées.

Parmi les médecins favorables aux directives anticipées, ils sont 81,3% a ne pas avoir
rédigé leurs propres directives anticipées. En revanche ils sont prés de la moitié
(43,5%) a avoir incité leurs proches a les rédiger. lls ont plus incité leurs proches a

rédiger leurs directives anticipées qu’a les faire pour eux-mémes. Une des explications
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possibles est que les médecins ne prennent pas assez soin de leur santé. La plupart
des médecins sont leur propre médecin traitant, et les études montrent qu'ils
s’estiment pour un quart en mauvaise ou moyenne santé. Comme disait le Dr E.
Galam, « les médecins croient étre légitimes a ne pas se soigner. Il y a un vrai blocage

culturel... les soignants se pensent invulnérables, indestructibles» (41).

La rédaction des directives anticipées est un exercice difficile. « Il ne s’agit pas la d’'un
acte anodin. . . dans un domaine sensible touchant a I'intime et au rapport a sa propre
mort ». (15) Les médecins reconnaissent qu'il est dur de passer a I'acte et de mettre
par écrit ses volontés sur sa fin de vie. |l apparait plus facile d’en discuter avec son
entourage et sa personne de confiance que de poser des mots sur un papier. Il en est

de méme pour les patients.

Les médecins généralistes incitent leurs proches a rédiger leurs directives anticipées
alors qu’ils ne les rédigent pas pour eux-mémes. lls ne prennent pas assez soin de
leur santé. La rédaction des directives anticipées est un exercice difficile, il ne s’agit

pas d’'un acte anodin.

5.1.3.3. Consultation dédiée, Rémunération spécifique

Peu de consultations de médecine générale sont uniquement dédiées aux directives
anticipées. 68,7% (n=878) des médecins n’en ont jamais réalisées. Seuls 0,7% (n=9)
en font souvent. Les médecins ont un avis partagé mais globalement favorable sur le
fait qu’'une consultation dédiée améliorerait la rédaction des directives anticipées :
19,2% pensent que non, 27,1% pensent que oui et la majorité (43,9%) optent pour le

« pourquoi pas ». Il en est de méme pour la rémunération spécifique de ces
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consultations dédiées : 38,1% pensent qu’une rémunération spécifique améliorerait

leur rédaction, 32,4% pensent que non et 28,3% ne savent pas.

Les médecins qui estiment qu’'une consultation uniquement dédiée aux directives
anticipées est pertinente pensent qu’'une rémunération spécifique de ces consultations
améliorerait leur rédaction. Les deux modalités de rémunération privilégiées sont une
cotation « consultation longue ou complexe » (347 sur 849) et une nomenclature
spécifique « aide a la rédaction de directives anticipées » (315 sur 849). Certains
medecins mettent néanmoins en garde sur la complexité déja importante de la grille
de cotation Classification Commune des Actes Médicaux (CCAM). La thése de B.
Watrin (42) en 2017 montre que les médecins généralistes utilisent trés peu cette grille
de cotation CCAM car son utilisation est, pour beaucoup de médecins, trop compliquée

et les freins a son utilisation trop nombreux.

Dans pres d’un tiers des cas (255 sur 841), les consultations principalement dédiées
aux directives anticipées se font a la demande des patients. Lorsque l'initiative vient
des médecins, dans plus de la moitié des cas la proposition se fait en cas de maladie
grave, incurable. Il apparait plus facile et plus légitime d’aborder le sujet de la fin de
vie lorsque le patient est confronté a une maladie dont I'évolution peut étre

défavorable.

L’affaire de Vincent Lambert, plongé a I'dge de 32 ans dans un état pauci-relationnel
pendant 11 ans a la suite d’'un accident de la route, nous montre pourtant I'intérét de
rédiger ses directives anticipées en étant en bonne santé, pour les accidents de la vie

qui sont imprévisibles.
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Il serait intéressant de proposer aux patients des consultations régulieres dédiées au
sujet de la fin de vie. La fréquence pourrait varier selon le patient : annuelle si le patient
est 4gé ou a des comorbidités ; tous les 3-5 ans si le patient est jeune et sans
pathologie lourde. Cela permettrait d’actualiser les directives anticipées si elles ont
déja été rédigées, en fonction de I'état de santé du patient, de son histoire personnelle

et familiale.

Peu de consultations de médecine générale sont uniquement dédiées aux directives
anticipées. Une rémunération spécifique de ces consultations, notamment la premiere
consultation qui améne a la rédaction des directives anticipées, devrait étre mieux

cotée, par exemple en « consultation complexe ».

La demande de consultations dédiées aux directives anticipées se fait principalement
a la demande des patients, et sur initiative du médecin en cas de maladie grave,

incurable.

5.1.3.4. Utilisation de documents

Les médecins utilisent peu de documents et d’outils pratiques développés lors des
campagnes d’information grand public (affiches, posters, cartes postales, brochures
d’'information), que ce soit en salle dattente (10,1%) ou pendant la
consultation (14,5%). Or les médecins qui utilisent des documents abordent plus
facilement le sujet des directives anticipées au cours de leurs consultations (76%
contre 51,3% en salle d’attente ; 87,6% contre 47,7% en consultation). lls apportent
plus souvent une aide aux patients pour la rédaction de leurs directives anticipées

(65,9% contre 41,8% en salle d’attente ; 76,3% contre 38,4% en consultation).
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Les médecins sont-ils au courant que de tels outils existent ? 5 médecins ont fait la
remarque qu’a la suite de mon questionnaire, ils se sont renseignés sur Internet pour
avoir acces a ces documents. Une proposition pour les faire connaitre serait d’envoyer
un mail a tous les médecins, via leur adresse mail professionnelle, en leur demandant
s’ils désirent recevoir des cartes postales ou des affiches. Cela permettrait de cibler

les médecins intéressés.

D’aprés le dernier sondage de 2019 (14), parmi les 35% de Francgais de plus de 50
ans ayant abordé la question des directives anticipées, seul 1% I'a fait avec un
professionnel de santé. Mettre une affiche en salle d’attente ou disposer des cartes
postales sur le bureau permet de fagon indirecte d’ouvrir le dialogue avec les patients
qui le souhaitent. Les patients intéressés pour aborder le sujet sauront que leur
médecin sera un interlocuteur privilégié et disponible. lls ne pensent pas forcément a

en parler alors qu’ils viennent consulter pour un motif complétement différent.

Les médias (presse, télévision, radio) sont la source principale d’information du grand
public (dans 84% selon le méme sondage (14)). Il apparait donc indispensable de se
servir de ce moyen de communication pour informer les patients. A I'ére du numérique,
les moyens d’information sont nombreux : campagnes nationales répétées,

promulgation de la journée mondiale des soins palliatifs, spots publicitaires.

Un médecin a commenté : « Publicité nécessaire pour que cela devienne un réflexe »

Les médecins utilisent peu les infographies fournies par le Centre National des Soins
Palliatifs et de la Fin de Vie. Les médias étant la principale source d’information du
grand public, il est essentiel d’utiliser ces moyens de communication pour informer les

patients.
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Il existe depuis 2016 deux modéles de rédaction de directives anticipées. Le modele
A est destiné aux personnes atteintes d’'une maladie grave ou qui pensent étre proches
de leur fin de vie. Le modele B est pour les personnes qui pensent étre en bonne santé
ou qui ne sont pas atteintes d’'une maladie grave. Les médecins qui utilisent un modéle
de rédaction de directives anticipées abordent plus souvent le sujet avec leurs patients
(72,5% contre 36%) et apportent plus souvent une aide pour leur rédaction (62,5%
contre 27,1%). Les modéles sont remis en question (9 commentaires sur 564), car ils
ne sont pas toujours simples d’utilisation ou a comprendre pour les patients, et
manquent d’exemples concrets. Certains termes comme « dialyse rénale »,
« réanimation cardiorespiratoire », « soins de confort » nécessitent d’étre explicités
par un professionnel médical. || semble difficile de remplir ces modéles sans une aide

médicale.

La forme et le contenu des modéles de documents exprimant les directives anticipées
disponibles sont remis en question, ils ne sont pas toujours simples d’utilisation ou a

comprendre pour les patients.
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Figure 24 - Modele A de directives anticipées
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Figure 25 - Modeéle B de directives anticipées
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5.1.3.5. Conservation des directives anticipées

Les médecins généralistes sont un tiers (428 sur 1280) a conserver les directives
anticipées de leurs patients dans deux endroits distincts. En téte arrivent les
conservations dans le Dossier Médical Partagé, au domicile du patient et dans le
logiciel médical informatisé du patient. La forme papier au cabinet médical est le
quatrieme endroit de conservation des directives anticipées. 13 meédecins les
remettent a la personne de confiance, 5 dans le portefeuille du patient ou 2 chez le

notaire.

Il N’y a pas de consensus sur le lieu optimal de conservation des directives anticipées
d’aprés les médecins. Le Dossier Médical Partagé et le logiciel médical informatisé
restent en téte, puis I'enregistrement dans un registre national sur Internet et au

domicile du patient. Plusieurs médecins valorisent différents endroits de conservation.

Pour favoriser la prise en charge entre la médecine de ville et I'hépital, il apparait
nécessaire d’uniformiser voire de centraliser la conservation des directives anticipées.
Nombreuses situations de prise en charge en urgence (accident de la voie publique,
arrét cardio respiratoire, aggravation brutale d’'une pathologie chronique etc) se
déroulent loin du cabinet ou en dehors des horaires d’ouverture du cabinet (la nuit ou
le week-end) alors que le médecin traitant n’est pas joignable. Que faire si le patient a
écrit ses directives anticipées mais qu’elles ne sont conservées qu’au cabinet du
meédecin traitant ou que la famille et le médecin ne savent pas ou elles sont conservées
? Les directives anticipées de chaque patient doivent étre accessibles par tous et a
n'importe quel moment. L'Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité est
favorable a la création d’un registre national automatisé en complément duquel serait

créé un fichier national des directives anticipées géré par un organisme indépendant
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des autorités médicales (43,44). La création d’un tel registre national avait été discuté
en 2016, mais le projet n'a pas vu le jour. 7 médecins préféreraient que les directives
anticipées soient gérées et conservées par des hommes de loi, le notaire par exemple,

comme pour le testament.

Le Dossier Médical Partagé (45) est un carnet de santé numérique gratuit qui conserve
et sécurise les informations de santé des patients. Il permet de les partager avec le
médecin traitant et les professionnels de santé méme hospitaliers. Il conserve dans un
endroit unique les antécédents médicaux, résultats d’examens (radiologiques et
biologiques), les directives anticipées, les coordonnées des proches a prévenir en cas
d’'urgence. Projet de longue date, il a été initié dés 2004 par Philippe Douste-Blazy,
alors Ministre de la Santé de Jacques Chirac. Le dispositif a été relancé en 2018 par
Agnés Buzyn. La Confédération des Syndicats Médicaux Frangais déplore néanmoins
la lenteur du déploiement. Fin 2019, on dénombrait quelques 8 millions de Dossiers
Médicaux Partagés créés, alors que I'objectif est d’atteindre 40 millions d’ici 2022. Des
medecins jugent aussi l'outil inexploitable en I'état actuel pour les quelques patients

qui ont déja un Dossier Médical Partagé. (46,47)

Les directives anticipées doivent étre accessibles par tous les professionnels de santé
au moment opportun, dans un lieu de conservation centralisé comme par exemple
dans le Dossier Médical Partagé. La création d’'un registre national de conservation

des directives anticipées serait une alternative.

Un tiers des médecins conserve les directives anticipées de leurs patients dans deux
endroits distincts, principalement au domicile du patient et dans le logiciel médical

informatisé du patient, puis vient le Dossier Médical Partagé.




114

Figure 26 - Page d’accueil du Dossier Médical Partagé. Les directives anticipées
figurent en haut de la page a droite.

Figure 27 - Présentation des directives anticipées dans le Dossier Médical Partagé
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Au méme titre que d’autres prises en charge médicales, je pense qu’il serait judicieux

qu’un protocole clair soit établi par la Haute Autorité de Santé, servant de ligne de

conduite pour les médecins généralistes :

Les modalités pratiques des directives anticipées sont définies dans la loi de
2016 : validité, contenu, caractére contraignant, exceptions etc.

Des modéles doivent étre mis a disposition des médecins : utilisant par exemple
des exemples clairs et précis, employant des termes facilement
compréhensibles par le grand public, éventuellement sous forme de Questions
a Choix Multiples.

Leur lieu de conservation doit étre national et accessible par tous les médecins.
Le suivi des patients avec leur médecin traitant doit étre organisé : nécessité de
consultations dédiées dont la fréquence dépendrait du patient (age,

pathologies).

Ceci doit bien évidemment se faire en complément d’'une information et d'une

sensibilisation du grand public.
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5.2. Comparaison aux autres études

5.2.1. Thése de Michon Héléne, mars 2019 (22)

5.2.1.1. Question 8 : Dans la derniére année, combien de consultations

uniquement dédiées aux directives anticipées avez-vous réalisées ?

Dans son étude, 77,8% (n=221) des médecins n’en ont jamais réalise, 22,2% (n=63)

en ont déja réalisé.

Dans notre étude, 68,7% des médecins n’ont jamais réalisé de consultation dédiée
uniquement aux directives anticipées. La tendance est similaire : la majorité des
meédecins généralistes ne font pas de consultations dédiées uniquement aux directives

anticipées.

5.2.1.2. Question 9 : Pensez-vous qu’une consultation uniquement dédiée

aux directives anticipées soit pertinente ?

Dans son étude, 55,4% (n=158) des médecins pensent qu'une consultation dédiée est

pertinente, 21,4% (n=61) pensent que non et 23,2% (n=66) ne savent pas.

Dans notre étude, 27,1% des médecins pensent qu'une consultation dédiée est
pertinente, 43,9% disent pourquoi pas et 19,2% ne pensent pas qu'une consultation
dédiée soit pertinente. 9,1% ne savent pas. Ainsi, 71% des médecins estiment qu’une

consultation uniquement dédiée aux directives anticipées est pertinente.
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5.2.1.3. Question 10 : Dans quelle(s) circonstance(s) proposez-vous une

consultation principalement dédiée aux directives anticipées ?

H. Michon proposait un choix multiple. 28,4% (n=78) des médecins proposent une
consultation dédiée quand le patient est 4gé de plus de 65 ans ; 9,5% (n= 26) quand
le patient a de lourds antécédents quel que soit I'dage ; 2,9% (n=8) en proposent

systématiquement a tous les patients, et 66,5% (n=183) n’en proposent jamais.

Dans notre étude, nous avons décidé de poser une question ouverte. 39,5% (n=439)
des médecins ne proposent jamais de consultation dédiée aux directives anticipées.
Pour 23% (n=255) des médecins, les consultations dédiées se font a la demande des
patients. Les maladies graves et incurables sont un motif plus fréquent (22,1%, n=245)

que I'age avancé (5,8%, n=64).

La différence entre ces résultats peut étre expliquée par le mode de réponse propose.

Les questions ouvertes aménent a davantage de liberté dans les réponses.

5.2.1.4. Question 14 : Disposez-vous d’un modéle de rédaction de

directives anticipées ?

Dans son étude, 28,3% (n=80) des médecins disposent d’'un modéle de rédaction de

directives anticipées, 71,8% (n=203) n’en disposent pas.

Dans notre étude, 46,6% (n=597) des médecins disposent d’'un modéle de rédaction,

52,9% (n=678) n’en disposent pas.

La proportion de médecins qui dispose d'un modéle de rédaction de directives
anticipées est plus importante dans notre étude. Le recueil des données d’H. Michon

a eu lieu entre le 31 juillet 2018 et le 31 octobre 2018. Deux facteurs peuvent expliquer
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cette différence : la campagne d’'information d’octobre 2018 et I'affaire Vincent Lambert
meédiatisée en 2019 ont probablement eu un impact positif sur les médecins qui se
sont décidés a avoir un modele. On remarque donc une progression dans l'utilisation

de modéles de rédaction de directives anticipées.

5.2.1.5. Question 15 : Ou conservez-vous les directives anticipées de vos

patients ?

Dans son étude, les médecins sont une large majorité a conserver les directives
anticipées de leurs patients dans le dossier médical du patient (90,4%, n=217) ;
ensuite elles sont imprimées et rendues au patient (40%, n=96) ; enfin, la conservation

se fait a 11,3% (n=27) dans le Dossier Médical Partage.

Dans notre étude, 75,2% (n=963) des médecins conservent les directives anticipées
de leurs patients dans le dossier médical, soit informatisé (59,2%, n=758), soit sous
forme papier (16%, n=205). 24,4% (n=312) les conservent dans le Dossier Médical

Partagé et 30% (n=384) au domicile du patient.

La conservation des directives anticipées dans le Dossier Médical Partagé s’est trés

largement développée entre fin 2018 et début 2020.

5.2.1.6. Question 17 : Avez-vous déja été contacté par un médecin
hospitalier pour prendre connaissance des directives anticipées d'un

de vos patients ?

Dans son étude, 9,1% (n=26) des médecins ont déja été contactés par un médecin
hospitalier pour prendre connaissance des directives anticipées d’un de leurs patients,

90,9% (n=259) n’ont jamais été contactés.
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Dans notre étude, 19,1% (n=245) des médecins ont déja été contactés, 80,5%
(n=1030) n’ont jamais été contactés. La tendance a grande échelle est identique : peu
de médecins généralistes ont été contactés par un médecin hospitalier pour prendre

connaissance des directives anticipées d’un de leurs patients.

Les études montrent que la communication entre I'hdpital et la médecine de ville fait
défaut (31-34), et les directives anticipées ne sont pas une exception. Par ailleurs, il
serait intéressant d’évaluer I'utilisation des directives anticipées par les médecins

hospitaliers.

5.2.1.7. Question 18 : Avez-vous déja participé a une procédure de

décision collégiale de limitation thérapeutique ?

Dans son étude, 40,4% (n=115) des médecins ont déja participé a une procédure de

décision collégiale de limitation thérapeutique, 59,6% (n=170) n’y ont jamais participé.

Dans notre étude, 40,2% (n=514) des médecins y ont déja participé, 58,2% (n=746)
non. La tendance est stable. Les médecins généralistes sont acteurs de la fin de vie

de leurs patients en participant aux décisions collégiales de limitation thérapeutique.

5.2.1.8. Question 19 : Avez-vous déja accompagné un patient en fin de vie

a domicile ?

Dans son étude, 91,6% (n=261) des médecins ont déja accompagné un patient en fin

de vie a domicile, 8,4% (n=24) n’en ont jamais accompagné.

Dans notre étude, 95,6% des médecins ont déja accompagné un patient en fin de vie

a domicile, 4,3% non. La tendance est stable.
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Pour comparer ces deux théses d’ampleur nationale, on peut remarquer qu’a grande
échelle et entre fin 2018 (thése de H. Michon) et début 2020, les principales
modifications dans la pratique des médecins généralistes concernant les directives
anticipées sont I'utilisation plus importante du Dossier Médical Partagé comme moyen
de conservation, et le fait que les médecins sont plus nombreux a disposer d’un
modele de rédaction de directives anticipées. La campagne nationale d’information
d’octobre 2018 et I'affaire médiatisée de Vincent Lambert en 2019 ont probablement

joué un role.

5.2.2. Theése de Bailhache Camille, novembre 2018 (28)

5.2.2.1. Question 16 : Quelle solution auriez-vous tendance a privilégier

pour conserver les directives anticipées de vos patients ?

Dans la thése de C. Bailhache, I'espace dédié dans le logiciel médical et la
conservation dans le Dossier Médical Partageé apparaissent trés nettement comme les
deux moyens privilégiés de conservation des directives anticipées ; vient ensuite le
support carte comme le groupe sanguin, puis l'utilisation de la carte vitale et enfin

I'enregistrement sur un registre national sur Internet.

Dans notre étude, I'enregistrement sur un registre national sur Internet arrive en
troisieme position devant la carte vitale comme support puis la création d’'une carte

dédiée.
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5.2.2.2. Question 22 : Quelle forme est a privilégier pour la rémunération
spécifique des médecins pour les consultations dédiées aux directives

anticipées ?

Les deux principales formes de rémunération largement privilégiées dans nos deux
études sont la cotation d'une « consultation longue ou complexe » et la nomenclature

spécifique «aide a la rédaction des directives anticipées».

5.2.3. Thése de Taviaux Lise, octobre 2019 (20)

Question 24a : Avez-vous rédigé vos propres directives anticipées ?

Dans son étude, 90,3% (n=112 sur 124) des médecins ont déclaré ne pas avoir rédigé

leurs directives anticipées.

Dans notre étude, 81,9% (n=1048) des médecins n'ont pas rédigé leurs directives
anticipées. A I'échelle nationale, les médecins généralistes semblent Iégérement plus

nombreux a avoir rédigé leurs directives anticipées.
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5.3.Impact sur ma pratique de remplagante

A la suite de mon travail de thése, jai moi-méme rédigé mes propres directives

anticipées et ai incité mes proches a le faire.

Au moment de [laffaire Vincent Lambert au printemps 2019, jeffectuais un
remplacement dans un village ou javais déja travaillé quelques mois auparavant. Je
connaissais la plupart des patients du cabinet, notamment ceux que je voyais
réguliérement parce qu’ils avaient des pathologies chroniques, ou les personnes
ageées a domicile. J'avais réussi a instaurer une relation de confiance. |l m’a alors
semblé plus facile d’aborder avec eux I'actualité et le débat autour de la fin de vie. J'ai
été amenée a expliquer ce qu’étaient les directives anticipées a 5 patients, puis les ai
aidés a les écrire. Je les ai scannées dans leur dossier sur le logiciel informatique et
leur ai remis l'original afin qu’ils le conservent a leur domicile. J'ai suggéré qu’ils en

parlent a leur personne de confiance.

Je n’ai abordé directement le sujet des directives anticipées qu’a la demande des
patients, lorsqu’eux-mémes me parlaient de Vincent Lambert. J’ai initié la discussion
sur la fin de vie quand je sentais que le patient était ouvert a parler d’autre chose que
de son motif de consultation initial et qu'il avait le temps et I'envie de discuter. Je n’ai
jamais insisté si je sentais une réticence. L’actualité m’a aidée a oser aborder la fin de
vie, en m’appuyant sur un exemple concret. Quelques semaines plus tard, les médias
et les patients n’en parlaient quasiment plus. Je me suis rendu compte qu’il était alors
beaucoup plus difficile pour moi d’aborder le sujet a mon initiative. En tant que
remplagante, ma Iégitimité auprés des patients pour aborder un théme si intime a peut-
étre été remise en question. Je commencais certes a bien connaitre les patients, mais

je n’étais malgré tout pas leur médecin traitant.
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J’ai pensé aux brochures d’information disponibles sous forme de cartes postales et
d’affiches. J'ai informé les meédecins que je remplagais régulierement de leur

existence.

Pour ma pratique future de médecin installée, je souhaiterais qu’au moins un poster
d’'information soit affiché en salle d’attente, et je disposerai des cartes postales en
évidence sur le bureau. Je pense ainsi qu’en mettant ces infographies en avant, les
patients seront libres d’évoquer avec moi le sujet de la fin de vie et des directives
anticipées s’ils en ont I'envie. Les patients doivent étre sensibilisés et savoir que leur

médecin traitant est a I'écoute et disponible pour les informer.
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6. Conclusion

Dans le contexte actuel des débats sur la fin de vie faisant suite aux affaires
médiatisées de Vincent Lambert et du Dr Méheut-Ferron, de la surmeédicalisation du
systéme de santé, de la place grandissante du respect de la volonté des patients, il
est important que les médecins généralistes soient des interlocuteurs privilégiés pour

leurs patients.

Notre étude visait a faire un état des lieux national des pratiques et opinions des
médecins généralistes francais concernant le dispositif des directives anticipées
inscrites dans la loi depuis 2005, révisées en 2016. Nous avons obtenu 1 280 réponses
et 564 médecins, soit 44%, ont laissé un commentaire libre en fin de questionnaire. La
plupart des commentaires montrent un réel intérét pour ce sujet des directives

anticipées jugé intéressant.

En conclusion, notre étude a montré que la majorité des médecins généralistes avait
une opinion trés favorable des directives anticipées. lls se sentent impliqués dans cette
démarche auprés de leurs patients et accompagnent leurs patients dans leur fin de

vie.

Néanmoins les directives anticipées occupent une place trés minime dans la pratique
quotidienne des médecins généralistes, en raison de freins inhérents au tabou sociétal
que reste la mort, de ceux relevant de chaque individu et des difficultés des
professionnels de santé a proposer ce dispositif a leurs patients. Peu de médecins
abordent le sujet avec leurs patients, peu d’entre eux leur apportent une aide pour la

rédaction des directives anticipées, une minorité de médecins fait des consultations
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dédiées. Les outils mis a disposition par le Centre National des Soins Palliatifs et de

la Fin de Vie sont également peu utilisés.

Plusieurs solutions peuvent étre mises en place afin d’augmenter la rédaction des

directives anticipées :

Il semble tout d’abord important de sensibiliser les patients au théme de la fin
de vie, afin que ce sujet ne soit plus considéré comme tabou dans notre société.
Ceci peut se faire par des campagnes nationales d’'information répétées. A I'ére
du numérique, les moyens de communication sont nombreux : spots

publicitaires a la télévision, sur Internet, dans la presse, sur les réseaux sociaux.

Pour encourager les médecins a aborder la fin de vie avec leurs patients, il
semble nécessaire d’améliorer la formation des professionnels de la santé sur
le sujet, par exemple dans le cadre du Développement Professionnel Continu.
Une revalorisation financiére pourrait étre envisagée afin de favoriser des
consultations spécifiques. La consultation qui aboutit a la premiére rédaction
des directives anticipées mériterait d’étre cotée en « consultation complexe »,
et rémunérée a 46€. Ceci est plébiscité par les médecins.

La nécessité de revaloriser le statut du médecin généraliste, en lui donnant
accés aux mémes moyens, notamment médicamenteux, qu'en milieu

hospitalier, apparait comme une nécessité pour la plupart des médecins.

L’utilisation du Dossier Médical Partagé comme support de conservation des
directives anticipées est en train de se développer et doit &tre encouragée. Son

utilisation n’est malheureusement pas encore une pratique courante dans les
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établissements de soins publics ou privés. La création d'un registre national sur

Internet est une autre solution envisageable.

- Enfin, il pourrait étre utile de proposer une consultation de suivi pour tous les
patients, dont la fréquence dépendrait de chaque patient, en fonction de son

age, ses comorbidités, son histoire personnelle et familiale.

Les directives anticipées écrites sont encore trop peu nombreuses car souvent
abordées seulement a l'oral sans traduction écrite. Les médecins généralistes
connaissent bien leurs patients et échangent avec eux sur I'évolution des pathologies
et sur la fin de vie au fil des consultations. Malheureusement, I'absence de traduction
écrite empéche une formalisation qui donne un poids et une légitimité supplémentaires

face a une équipe médicale ou a la famille quand c’est utile.

Les directives anticipées pourraient ainsi s’intégrer dans le cadre plus large de la
Planification Anticipée des Soins ou du Projet Thérapeutique, également appelé

Advance Care Planning (15).

La Haute Autorité de Santé mentionne ce terme en 2016 (48). Pour 'European Society
For Medical Oncology, la Planification Anticipée des Soins est le procédé de
communication et de reformulation sur les valeurs et les souhaits de la personne au
sujet de sa santé future et de ses préférences concernant les soins et traitements, pour
le cas ou elle serait un jour incapable de formuler son accord ou son désaccord pour
ses soins et traitements. Elle est basée sur les priorités de la personne, ses croyances,

ses valeurs, et implique de prendre du temps pour s’enquérir des options



127
thérapeutiques en fin de vie, avant qu’un événement aigu ne survienne. L’élaboration
du projet de soins repose sur la communication entre le patient, son proche de
confiance et les professionnels de la santé. La qualité de vie et les valeurs de la
personne sont les éléments clés de la construction de la Planification Anticipée des

Soins. C’est un processus qui s’adapte au fur et a mesure de la prise en charge.

La Suisse, pays frontalier, a déja commencé a utiliser ce modéle (49). La revue
médicale suisse résume les principales différences entre la Planification Anticipée des

Soins et les directives anticipées (50).

Figure 28 - Comparaison entre la Planification Anticipée du Projet Thérapeutique et
les Directives Anticipées
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