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l. INTRODUCTION

Le respect de l'autonomie du patient est un principe éthique fondamental dans la prise en
charge d'un patient. C'est dans cette optique, qu'ont été mis en place, en 2005 par la loi dite
Léonetti (1), les directives anticipees (DA).

Elles permettent aux patients en fin de vie, dont les capacités d'expression sont altérées, de
continuer a exprimer leurs volontés. C'est un document écrit, d'une validité de 3 ans révo-
cable et révisable a tout moment, rapportant les souhaits du patient en matiére de prise en
charge médicale.

Dans une étude conduite par I'Institut National d'Etudes Démographiques (INED) (2), éva-
luant les decisions médicales prises en fin de vie, seuls 2,5% des patients ont rédigé des
DA. Pourtant, les décisions médicales en fin de vie sont fréquentes (82% des déeces) et in-
terviennent pour deux tiers des patients & un moment ou ils ne sont plus en capacité d'ex-
primer leurs volontés.

Les DA sont une aide pour le patient et les professionnels de santé tant dans I'anticipation
des situations de fin de vie que dans leur vécu.

En France, les cancers sont la premiere cause de mortalité depuis 2004. Les décisions,
lorsque la maladie est a un stade avancé sont multiples : poursuite ou non de la chimiothé-
rapie, indication d’une alimentation parentérale, transfert en réanimation, pratique de
gestes invasifs, etc. La discussion a propos des soins et des traitements souhaités est impor-
tante car des troubles de la conscience peuvent survenir lors de I’évolution de la maladie.
L’absence de DA peut mener a des soins agressifs et non voulus. Selon les études de Har-
rington et al. (3) et Wright et al (4) cette absence de DA est associée a une mauvaise quali-
té de vie et de soins des patients et de leurs proches.

De récents travaux ont montré que les DA améliorent le processus de mort en diminuant
I'anxiété des patients (5) et en apportant un apaisement émotionnel (6), elles favorisent la
relation de confiance (7, 8) et I’adhésion thérapeutique (9). Pour les proches, les DA dimi-
nuent leur stress (5), les déchargent du poids d’une décision difficile et leur offrent la pos-
sibilité de se recentrer sur la recherche de la qualité de vie pour le patient. De plus, du cété
des médecins, elles peuvent étre un guide, et permettent de soulager en partie les médecins
des décisions difficiles, en leur indiquant les choix qu’auraient fait les patients dans de
telles situations (10). L’étude de Jackson et al montre (11) qu’elles diminueraient les
«burn-out» des médecins.

Cependant, jusqu’a ce jour, la loi ne mentionne pas l'obligation, pour les professionnels,
d'informer le patient de la possibilité de rédiger des DA. Elle ne donne pas non plus de

précisions quant au moment ou il convient d'informer le patient de cette possibilité, ni de
10



qui cette information doit provenir. La loi laisse & I'appréciation du médecin et/ou de
I'équipe soignante I'occasion la plus propice.

Mais la discussion portant sur leur rédaction et leurs conditions d'application apparait sou-
vent délicate. La premiere des difficultés évoquées par les médecins est la peur de heurter
le patient et la difficulté d’aborder ce sujet (12). De plus, le recueil des DA requiert une
certaine prudence car ce questionnement renvoie d’une part le patient a des perspectives
difficiles et d’autre part, peut lui faire prendre conscience trop brutalement de la gravité de
sa maladie (13). Il peut étre l1égitime pour le médecin, de craindre de faire apparaitre, ou
de majorer une angoisse chez le patient. Comment et quand aborder ce sujet?

Nous avons choisi d'étudier la mise en place des directives anticipées chez les patients at-
teints de cancer.

L'objectif principal de notre travail est d'évaluer avec quelle personne et a quel moment

est-ce le plus opportun pour aborder les directives anticipées.

11



Il. MATERIEL ET METHODE

Nous avons réalisé une revue systématique de littérature selon les criteres édités par les
recommandations internationales PRISMA de septembre 2014 & aoGt 2015. Une veille

documentaire a étée réalisée jusqu'en septembre 2015.

1.  Stratégie de recherche

Nous avons interrogé les bases de donnees : Pub Med, Cochrane Library, Web of sciences,
EM premium et la Banque de données de Santé publique, des sites de sociétés savantes
compétentes. Nous avons aussi effectué une recherche dans la littérature grise ainsi qu'une

lecture parallele des références bibliographiques des premiers articles inclus.

L'équation de recherche a établir devait permettre de sélectionner des articles permettant de
répondre a la question : «avec qui et quand les patients atteints de cancer veulent ils abor-
der le sujet des directives anticipées?»

Chaque équation de recherche a été réalisée a partir des termes en anglais tirés du thésau-
rus MeSH puis si cela était possible avec des termes en francais tirés du méme thésaurus
MeSH.

La question de recherche a été détaillée en 2 themes : les directives anticipées et le cancer.
Pour les directives anticipées : nous avons retenu les termes anglais «Advance directives»
et «LivingWills» et nous avons écarté le terme «advance care planning».

Pour les patients atteints de cancer : nous avons pris le terme «neoplasms» et «cancer pa-

tients»

Dans un second temps, nous avons réalisé une autre recherche en associant un troisiéme

terme : «communication».

Définition MeSH des descripteurs :

- «Advance directives» : Declarations by patients, made in advance of a situation in which
they may be incompetent to decide about their own care, stating their treatment prefer-
ences or authorizing a third party to make decisions for them. (Bioethics Thesaurus)

- «Living Wills»: Written, witnessed declarations in which persons request that if they
become disabled beyond reasonable expectation of recovery, they be allowed to die ra-

ther than be kept alive by extraordinary means. (Bioethics Thesaurus)
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- «Neoplasm»: New abnormal growth of tissue. Malignant neoplasms show a greater de-
gree of anaplasia and have the properties of invasion and metastasis, compared to benign
neoplasms.

- «Communication»: The exchange or transmission of ideas, attitudes, or beliefs between
individuals or groups.

Chaque terme MeSH a été réuni par I’opérateur booléen [AND].

Tableau 1 : Présentation des bases de données et équations de recherche utilisées et les

résultats obtenus

Pubmed 1. Advance directives AND cancer 299 articles
2. ("Advance Directives"[Mesh]) AND « Neo-
plasms »[Mesh] 155 articles
3. (("Advance Directives"[Mesh]) AND
"Communication"[Mesh]) AND « Neo- 34 articles
plasms »[Mesh]
4. ("Living Wills"[Mesh]) AND "Neo- 29 articles
plasms"[Mesh]
Web of Science 1. « Advance directives » AND « cancer pa- 176 articles
tients »
Cochrane 1. "advance directives" AND "cancer patients" |4 articles
2. "advance directives" 129 articles
EM premium 1. Directives anticipées 367 articles
Banque de Donnéesde | 1. "advance directives" AND "cancer pa- 3 articles
Santé publique tients » 199 articles
2. "advance directives"
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2. Criteres de sélection : critéres d'inclusion et d’exclusion

* Criteres d’inclusion

Les articles inclus devaient étre rédigés en anglais ou en francais.

Le lieu de I’étude n’était pas limité a un ou plusieurs pays.

La population étudiée devait comprendre des patients d’age supérieur a 18 ans, atteints
d'un cancer solide ou d'origine hématologique, sans différence de stade ou d'évolution de la
maladie, hospitalisé ou venant en consultation.

L’intervention devait étre le fait d’aborder le sujet des directives anticipées (advance direc-
tives et living wills) avec comme critéres de jugement principaux : la personne privilégiée
et/ou le moment le plus opportun pour aborder ce sujet des directives anticipées.

La date de publication devait étre comprise entre ler janvier 2000 et 31 aout 2015

* Criteres d'exclusion

Les études dont la population était inappropriée, I’objectif inadapté (évaluation du contenu
des directives anticipées, les facteurs influencant leur rédaction, méthode pour augmenter
leur rédaction...) ou dont I’intervention ne répondant pas a la définition stricte des direc-
tives anticipées telles que «advances care planning», «end-of-life discussion», «do-not-
ressucitate order» et «ethic consultation» ont été exclus ainsi que les études dont
I’intégralité du texte n’a pas pu étre récupéré.

Les éditoriaux, les lettres, les analyses de cas n’ont pas été retenus.

3. Sélection des articles

La sélection des articles a été faite en plusieurs étapes successives selon I'ordre chronolo-
gique décrit ci-dessous.

Une fois que les articles rédigés dans une autre langue que I'anglais et le francais ont été
exclus, nous avons analyseé leur titre.

Si les informations apportées permettaient clairement de penser que l'article en lui-méme
ne répondrait pas a la question de recherche, celui-ci était exclu. Puis, de la méme facon, le
résumé a été analysé afin d’inclure les articles les plus pertinents pour répondre a la ques-
tion posée.

Les articles retenus ont été lus dans leurs intégralité. Ceux qui ne répondaient pas aux cri-
teres d’inclusion ou comportant des critéres d’exclusion ont été rejetés. Les articles ainsi

retenus ont été évalués
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4.  Evaluation de la qualité des études et extraction des données

Pour garantir la qualité des articles inclus et donc des données qu’ils fournissaient, une
évaluation méthodologique a été effectuée. Celle-ci a été adaptée au type d’étude de
chaque article.

La qualité du rapport a été évaluee :

- pour les études observationnelles, avec la grille de lecture STROBE (Strengthening the
Reporting of Observational Studies in Epidemiology) qui comprend 22 items dans sa
présentation compléte (Annexe 1).

- pour I'étude interventionnelle, avec la grille de lecture SQUIRE (Standards for Quality
Improvement Reporting Excellence) qui comprend 19 items dans sa présentation com-

pléte (Annexe 2).

Les items qui devaient étre obligatoirement détaillés pour permettre de retenir I’étude
étaient au nombre de 7. Ces items ont été choisis car ils sont communs aux items du guide
d’analyse de la littérature édité par I’HAS (Annexe 3).

Dans la partie « Introduction » :

- les objectifs de I’étude sont clairement définis.

Dans la partie « Méthodologie » :

- la description du contexte, les lieux et dates pertinents

- les critéres d'éligibilité, les sources et méthodes de selection de la population

- les qualités et modalités de recueil des données

- description de I’analyse statistique

Dans la partie « Résultats » :

- les résultats sont vérifiables a partir des données brutes.

Pour chaque étude sélectionnee, les données extraites ont renseigne : I'objectif, le lieu, la
duree, la méthodologie employée, la population étudiée et les principaux resultats obtenus.

Des tableaux résumant ces informations ont été réalisés.
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I1l. RESULTATS

1.  Reésultats de la recherche bibliographique et de la sélection

La recherche bibliographique a identifié 1170 articles (dont 11 durant la veille documen-
taire).

Vingt-cing articles ont été identifiés de la lecture parallele.

Sur les 1181 études référencees, 26 articles ont été analysés. Sept articles ont finalement

été inclus.

Diagramme de flux

Articles identifiés par la recherche sur bases de données (n= Article identifiés par recherche
1170) manuelle & partir de références
- & partir de Pubmed (n=299) bibliographiques (n=25)

- apartir de Web of sciences (n= 176)

- & partir de Cochrane (n=129)
- apartir de BDSP (n=199)

Articles exclus sur titre et/ou résumé (n=1169)

»

Articles sélectionnés apres lecture titre et/ou résumé (n=26)

Un article sélectionné sur le résumé mais qui g Articles lus en entier exclus (n=18)

n’a pu étre récupéré dans son intégralité

\ 4

Articles sélectionnés apres lecture intégrale et éva-
luation (n=7)
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2. Présentation des études incluses

Nous avons inclus six études transversales et une étude interventionnelle.

Le tableau 2 présente les caractéristiques des sept articles inclus et le tableau 3 (ci-dessus)

I'évaluation de la qualité de leur rapport.

Articles

Evaluation

The impact of a tumor diagnosis on patients’ attitudes to-
ward advance directives.

Pfirstinger et al

Respect des volontés en fin de vie : étude de faisabilité d’une in-
formation sur la personne de confiance et les directives anticipées.

Vinant et al

Grille STROBE :

Grille SQUIRE : 19 items sur 19

19 items sur 22

Cancer patients and advance directives : a survey of in hematology

healthy people and medical staff.
Sahm et al

and oncology outpatient clinic. Grille STROBE : 19 items sur 22
Hubert et al
The attitudes of Korean cancer patients, family caregivers, oncol-
ogists, and members of of the general public toward advance di- ; .
. Grille STROBE : 18 items sur 22
rectives.
Keam et al
Advance directives : prevalence and attitudes of cancer patients
receiving radiotherapy. Grille STROBE : 19 items sur 22
Van Oorschot et al
Paradoxes in advance care planning : the complex relationship of
oncology patients, their physicians, and advance medical direc- ; .
. Grille STROBE : 19 items sur 22
tives.
Dow et al
What are cancer patient’s preferences about treatment at the end
of life, and who should start talking about it? A comparaison with ) _
Grille STROBE : 18 items sur 22

Selon les criteres HAS, pour tous les articles sélectionnés le niveau de preuve était bas :

niveau 5 pour les études transversales et niveau 3 pour I’étude interventionnelle (AN-

NEXE 4).
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Tableau 2. Présentation générale des études

Observationnelle
descriptive
transversale
unicentrique

Interventionnelle
prospective
unicentrique

Allemagne

lan

France

5 mois

Evaluer les connaissances des patients
sur les DA, leurs préférences concernant

le partenaire de discussion et le
moment le plus opportun pour en
discuter aprés le diagnostic.

Explorer la faisabilité pour les patients

atteints de cancer incurable, d’une
intervention d’information sur les

dispositifs Iégaux en lien avec le respect
de la volonté de la personne dans les
prises de décisions médicales en fin de
vie : personnes de confiance et directives

anticipées.

Evaluer I’impact de cette information
sur I’utilisation de ces dispositifs par les

patients.

Questionnaire congu pour
I’étude comprenant une auto-
évaluation des patients et la
collecte de données socio-
médico-démographiques.

Deux entretiens semi-structurés
a un mois d’intervalle avec suivi
a 4 mois effectués par un
médecin de I’équipe mobile de
soins palliatifs en bindbme avec
une infirmiere observatrice,
suivant un guide structuré
associant des questions fermées a
choix multiples et des questions
ouvertes.

Un accompagnant pouvait étre
présent durant les entretiens sauf
sur demande explicite du patient.

Patients admis en consultation
dans le service d’onco-
hématologie

Patients exclus = patients avec
troubles de la coagulation.

525 questionnaires envoyeés ->
394 retournés et analysés
(taux de réponses = 75%).

Patients hospitalisés en hopital
de jour dans le service
d’oncologie, atteint d’un
cancer pulmonaire ou digestif
considéré comme incurable.

103 patients admis

-> 77 patients éligibles

-> 23 patients inclus et ler
entretien

-> 20 patients 2e entretien
réalisé.
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Tableau 2. Présentation générale des études

Observationnelle
descriptive
transversale
unicentrique

Observationnelle
descriptive et
comparative
transversale
multicentrique

Observationnelle
descriptive
transversale
unicentrique

Allemagne

10 mois

Corée du
Sud

lan

Allemagne

39 mois

Evaluer le prévalence des DA, la
sensibilisation et I’attitude des patients
envers les DA.

Examiner et comparer I'attitude des
patients atteints de cancer, leurs aidants,
les oncologues ainsi que celle du public
envers les directives anticipées.
Identifier les facteurs associés
favorablement aux directives anticipées.

Examiner : la prévalence des DA,
I’attitude des patients envers les
directives anticipées et les facteurs
influengant leur rédaction.

Questionnaire standardisé congu
spécifiquement pour I’étude,
rempli indépendamment et
anonymement comprenant 22
questions réparties en 5 items.

Questionnaire standardisé
spécialement congu pour I’étude

comportant 29 questions réparties

en 3 items

Pour les patients, leurs aidants et
les oncologues : entretien face a
face avec un enquéteur formé au
sujet et au questionnaire.

Pour les personnes du public :
entretien téléphonique avec un
enquéteur formé.

Auto évaluation anonyme avec
guestionnaire standardisé déja
utilisé pour une étude précédente,
comportant 1 item sur la
rédaction méme de DA, 8 items

sur les DA (réponses a donner par

niveau d’accord) et 2 items sur la
maladie et sur des données socio-
démographiques.

Patients admis dans le service
d’onco-hématologie, en
consultation ou
hospitalisation de jour

Pas de patients exclus

617 questionnaires distribués
-> 503 questionnaires
complétés et retournés

(taux de réponses de 81,5%)

1242 patients atteints d'un
cancer ,

1289 aidants,

303 oncologues,

1006 personnes issues du grand
public.

Patients atteints de cancer non
hospitalisés recevant un
traitement par radiothérapie.

1208 questionnaires distribués
(en s’assurant qu’ils n’aient pas
de doublon)

-> 658 questionnaires
complétés et retournés (54,5%)
->589 questionnaires analysés
(48,7%)

20



Tableau 2. Présentation générale des études

Observationnelle
descriptive
transversale
unicentrique

Observationnelle
descriptive et
comparative
transversale
unicentrique

Etats-Unis

3 mois

Allemagne

3 mois

Réévaluer le paradoxe mis en évidence
par I’étude de Lamont et all et évaluer

leurs constances.

Examiner les souhaits des patients
atteints de cancer, concernant les

traitements en fin de vie et les comparer
a des groupes contrdles (personnes en

bonne santé, personnel infirmier et

médecins)

Répondre aux questions :

- gqu’est ce qui est globalement

acceptable dans chaque groupe?

- qui devrait prendre I’initiative
d’aborder le sujet

- quels sont les obstacles émotionnels
qui empéchent les patients de remplir

des DA?

Entretien semi-structuré
développé spécialement pour
I’étude comprenant des questions
de I’étude de Lamont et all, des
questions sur les préférences des
patients quant & la discussion sur
les DA et la sensibilité des
patients envers les soins
palliatifs.

Il a été mené par un étudiant en
master qui n’a pas influencé les
participants dans leurs questions.
ET

Recueil des données socio-
médiaco-démographiques dans le
dossier médical.

Questionnaire standardisé congu
spécifiqguement pour I’étude,
remplis anonymement
comprenant 29 questions

et

recueil des données socio-
démographiques.

Patients atteints de cancer
hospitalisés dans le service
d’hémato-oncologie.

117 patients admis

-> 85 patients a qui on a
proposé de participer

-> 75 patients ont participé

Patients, diagnostiqués

récemment ou avec un cancer

avancé, traités a la Clinique
Oncologique et Centre du
Cancer du Sein.

100 patients,

100 personnes en bonne santé,

100 infirmier(es) et 100
médecins ont rempli le
questionnaire.
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» Données générales :
Le pays le plus représenté a été I'Allemagne. Nous avons inclus un article francais, un ar-
ticle américain et un article sud-coréen. Une seule étude datait d’avant les années 2010.

La durée des études variait de 3 mois a 1 ans.

 Population étudiée :

Les échantillons de patients étudiés ont représenté de 589 a 23 patients dans 6 articles. Un
article a inclus 1242 patients.

L'age moyen était de 51 ans a 64 ans lorsqu'il était précisé. Dans 5 articles les patients pro-
venaient de la consultation ou de I'h6pital de jour. Un article concernait des patients hospi-
talisés et un article n'a pas spécifié la provenance des patients.

Tous les types de cancer (hématologique et tumeur solide) ainsi que tous les stades de la

maladie étaient présents.

» Méthodologie des études:

Quatre études ont utilisé la méthode par envoi de questionnaires standardisés congus spéci-
figuement. Un article a utilisé la méthode du questionnaire mais celui-ci provenait d’une
étude précédemment réalisée. Enfin deux études ont réalisé des entretiens semi-structurés
suivant, pour I’une un guide congu spécifiquement pour I’étude et pour I’autre un ques-

tionnaire issu d’une précédente étude avec ajout des questions.
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3.

Analyse de la personne privilégiée :

Le tableau 3 présente les principaux résultats.

Six des sept articles inclus, pouvaient apporter des éléments de réponse a la question

« avec qui discuter des DA?»

Etant donné que le critere de jugement est une variable qualitative, nous vous proposons

d’

analyser les résultats selon, différents axes :
équipe médicale

place de la famille et proche

personne de la loi

autre type de personne.

Pour chacun de ces groupes nous vous donnerons les résultats des différentes études et

leurs place dans la discussion des DA.

Equipe médicale

Les deux spécialités majoritairement nommées pour aborder les directives anticipées sont

le medecin généraliste et I’oncologue.

Dans deux études, le médecin généraliste est en premiére position :

pour Pfistinger et al : sur 285 patients sans DA, 231 ont répondu a I’item «préférence
pour le partenaire de consultation» (choix multiples possibles), 71% (163/231) ont choi-
si le médecin généraliste dont 82% (133/163) ont choisi exclusivement le médecin géné-
raliste (une seule réponse) et 26% (60/231) ont choisi I’oncologue/hématologue dont
53% (32/60) exclusivement.

pour Hubert et al, I’étude donne davantage de preécisions : a la question «quelle est votre
personne source d’information sur les DA?» (plusieurs réponses possibles) : 61% des
patients avec des DA vs 74% des patients sans DA ont choisi le médecin généraliste et
58,5% des patients avec des DA vs 42,6% des patients sans DA ont choisi le praticien
hospitalier. A la question «qui choisir pour vous assister a leur rédaction?» (plusieurs
réponses possibles) : 22,3% des patients avec des DA ont nommé le médecin généraliste,
et 3,8% le praticien hospitalier/spécialiste. De plus a la question «qui est la personne in-
formée de la redaction de vos DA?» (plusieurs réponses possibles), 40,8% des patients
avec des DA ont choisi le médecin généraliste et 14% le praticien hospitaliser/ spécia-

liste.
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L’étude de Dow et al. met en premiere position I’oncologue. Quand on demande directe-
ment, aux 75 patients, «avec qui, le patient préférerait discuter des DA?» : 48% (36/75)
répondent I’oncologue, 34% (26/75) le médecin traitant. A noter que 3% (2/75) ont choisi
leur chirurgien.

Ce résultat est conforté par celui de I’étude de Vinant et al. Pour rappel, dans cette étude,
on evaluait la faisabilité d’une intervention comportant sur I’information des DA et de la
personne de confiance. La méthodologie de cette étude reposait sur deux entretiens semi-
structurés qui ont été conduits par un médecin et une infirmiere de I’équipe mobile de soins
palliatifs. Lors du second entretien, sur les 20 patients, deux auraient préféré que cette in-
formation soit effectuée par I’oncologue.

De méme, dans I’étude de Sahm et al, lors de la question «qui devrait initier la discussion
de la rédaction des DA », a la proposition les médecins, si ils pensent que c’est approprie,
60,2% répondent OUI et 39,8% répondent NON (n=98)

Parallelement a ces données, ces deux derniéres études (Dow et al. et Vinant et al.) ont mis
en évidence, que certains patients préfereraient que le médecin qui aborde les directives
anticipées ne soit pas impliqué directement dans la prise en charge du patient.

Dans I’étude de Dow et al, quand on demande directement, aux 75 patients, «avec qui, le
patient préférerait discuter des DA?», 11% (8/75) choisissent le médecin qui admet le pa-
tient a I’hopital.

Sur ces mémes 75 patients, 87% (65/75) approuvent la politique que le médecin admettant
le patient & I’hopital, peut offrir une discussion & propos des DA comme un processus
d’admission. Par ailleurs, sur les 70 patients inclus dans I’étude et qui n’avaient pas discuté
des DA avec leur oncologue, 77% (54/70) ne voulaient avoir cette discussion avec
I’oncologue mais paradoxalement sur ces 54 patients, 87% (47/54) approuvaient la poli-
tique que le médecin admettant le patient a I’hopital, peut offrir une discussion a propos
des DA comme un processus d’admission.

De méme, dans I’étude de Vinant et al, plusieurs personnes s’accordent a dire que la per-
sonne devant donner I’information des DA ne doit pas étre impliquée dans sa prise en
charge.

A contrario, dans I’étude de Sahm et al, lors de la question «qui devrait initier la discus-
sion de la rédaction des DA?», a la proposition le médecin comme une affaire de routine :
27% répondent OUI et 72,9% répondent NON (n=96)
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A noter, dans I’étude de Hubert et al, sur les 412 patients auxquels I’oncologue n’a pas
abordé les DA, 52% (215/412) veulent que leur médecin aborde ce sujet. Dans I’étude de
Dow et al, seulement 23% (16/70) des 70 patients qui n’ont pas discuté des DA avec

I’oncologue, souhaiteraient qu’il le fasse.

Enfin, dans I’étude de Vinant et al, lors du second entretien évaluant I’intervention

d’information sur les DA, certains patients insistent sur la compétence nécessaire du pro-

fessionnel vis-a-vis des dispositifs Iégaux et dans le domaine communicationnel.

Et dans I’étude de Dow et al, quand on demande aux 75 patients, par une question ouverte,

leur raison de choisir un médecin en particulier (parmi les themes de réponse) :

- 24% (18/75) pensent que c’est le médecin qui connait le mieux le patient

- 24% (18/75) pensent que c’est le plus pratique ou avec qui ils ont le plus d’interaction

- 21% (16/75) pensent que c’est le médecin qui a le plus de connaissance a propos de
comment va progresser leur maladie.

- 16% (12/75) pensent que c’est le médecin qui a une belle prestance

- 9% (7/75) n’ont pas donné de raison

- 5% (4/75) ont donné une autre réponse.

» Famille et proches

Ce groupe de personnes a été examiné dans seulement 2 études.

Dans I’étude de Hubert et al, ils sont cités pour I’assistance de la rédaction des DA a 40,1%
(premiere position) des patients avec des directives anticipées et pour étre les personnes
informées de la rédaction des directives a 93% (premiere position).

Dans I’étude de Sahm et al, lors de la question «qui devrait initier la discussion de la ré-
daction des DA?» a la proposition, les parents : 44,2% des patients répondent OUI et
55,7% répondent NON (n=95)

A noter que dans I’étude de Dow et al, parmi les 54 patients ne voulant aborder la discus-

sion des DA avec leur oncologue, 22% pensent que c’est plus une décision familiale ou

personnelle.
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* Personne de la loi

Ce groupe de personnes a été examiné dans 3 études.

Dans I’étude de Pfistinger et al, sur les 285 patients sans DA, 8% (19/285) souhaitent avoir
un conseil légal dont 37% (7/19) patients exclusivement.

Dans I’étude de Van Oorschot et al, pour I’item «les directives doivent étre attestées par
un notaire» les 139 patients avec des DA sont majoritairement entre «pas d’accord» et
«pas du tout d’accord», les 314 patients qui n’ont pas de DA mais qui vont probablement
en avoir sont majoritairement «pas d’accord» et les 53 patients sans DA et qui ne vont
probablement pas en avoir, sont majoritairement entre «pas d’accord» et «d’accord».
Enfin, la catégorie notaire/avocat est cité dans I’étude de Hubert et al, pour I’assistance de
la rédaction des DA & 25,5%.

* Autre type de personne

Dans deux études, deux types de personnes apparaissent : le clergeé et le psychologue.

Dans I’étude de Hubert et al, pour la source d’information, le pasteur est mentionné pour
3% des patients sans DA. Et dans I’étude de Sahm et al, a la question «qui devrait initier la
discussion de la rédaction des DA?» pour la proposition le clergé ou les psychologues :
11,5% des patients répondent OUI et 88,4% répondent NON (n=95)

Enfin, nous remarquerons que dans I’étude de Hubert et al, dans la source d’information

les médias sont mentionnés a 22% pour les patients avec des DA et a 19,6% pour les pa-
tients sans DA.
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Tableau 3 : personne privilégiée pour discuter des DA.

< Source d’informations

Sur les 285 patients sans
DA (plusieurs réponses
possibles) :

- 54 n’ont pas répondu
(19%).

- 19 (8%) : le conseil
Iégal, dont 7 patients
exclusivement.

- 60 (26%) : I’hemato/
oncologue, dont 32
exclusivement.

- 163 (71%) : leur
médecin traitant, dont
133 exclusivement.

Sur les 20 du 2e entretien :

deux patients auraient
préféré que I’information
soit effectuée par un
autre professionnel de
santé : I’oncologue.
plusieurs personnes
s’accordent a dire que la
personne devant donner
cette information ne doit
pas étre impliquée dans
sa prise en charge.
d’autres insistent sur la
compétence nécessaire
du professionnel vis-a-
vis des dispositifs
légaux et dans le
domaine
communicationnel.

(plusieurs réponses
possibles) des patients
AVEC des DA versus
patients SANS DA:

- médecin généraliste : 61%
Vs 74%.

- praticien hospitalier : 58,5%
Vs 42,6%.

- média: 22% vs 19,6%

- autres: 2,4% vs 3,4%

- pasteur, conseiller : 0% vs
3,0%

< Assistance pour rédaction
de DA :

- époux(se)/membre de la
famille : 40,1%

- notaire/avocat : 25,5%

- médecin généraliste : 22,3%

- praticien hospitalier/
spécialiste : 3,8%

- autres: 7,6%

- non spécifié : 0,6%

- pas d’assistance 17,8%

& Personnes informées des
DA rédigées (plusieurs
réponses possibles) :
= membres de la famille : 93
%

- médecin généraliste : 40,8
%

- praticien hospitalier/
spécialiste : 14%

= autres : 7,6%

- pas de personne informée :
1,9%

- non spécifié : 0,6%

Pour I’item « les directives
anticipées doivent étre
attestées par un notaire » :

- les 139 patients « qui ont

des DA » sont
majoritairement entre

« pas d’accord » et « pas
du tout d’accord »

- les 314 patients « n’ont
pas de DA mais vont
probablement en voir »
sont majoritairement
« pas d’accord »

- les 53 patients qui
« n’ont pas de DA et qui
vont probablement pas
en avoir » sont
majoritairement entre
« pas d’accord » et
« d’accord »

Sur les 75 patients
participants :

48% (36) : leur
oncologue

34% (26) : leur médecin
traitant

11% (8) : le médecin qui
procede a I’admission
dans le service

3% (2) : leur chirurgien,
3% (2) : sont indécis
1% (1) : préférait ne pas
discuter des DA

A chaque proposition, les
patients devaient répondre
par OUI ou NON (%) :

- le médecin, si il pense
que c’est approprié :
60,2/39,8 (n=98)

- le médecin, comme une
affaire de routine :
27,0/72,9 (n=96)

- les parents : 44,2/55,7
(n=95)

- leclergé ou les
psychologues : 11,5/88,4
(n=95)

- personnes laiques :
4,2/95,7 (n=95)
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4.  Analyse du moment le plus opportun :

Le tableau 4 présente les résultats.

Parmi les 8 études incluses, 4 ont analysé ce critére de jugement.

De méme que pour la personne privilégiée, on peut dégager 3 axes majoritaires de réponse.

* «en bonne santé »

Dans trois des quatre études, les patients ont avance que le moment le plus opportun pour
aborder le sujet des directives anticipées était avant la maladie, «lorsqu’on est en bonne
santé.

Pour I’étude de Vinant et al, cette proposition est majoritaire, puisque sur 20 patients éva-
luant I’intervention d’information des directives anticipées : 11 patients ont donné la ré-
ponse «en bonne santé». A I’instar de I’étude de Pfistinger et al. ou sur les 285 patients
sans DA, 47% (135/285) pensent que cette discussion devrait avoir lieu indépendamment
de la maladie néoplasique.

Dans I’étude sud-coréenne Keam et al, cette proposition est en troisieme place : sur les
1242 patients, 17,6% (217/1242) estiment que la rédaction des DA devrait avoir lieu alors
que le patient est en bonne santé.

Cette suggestion est appuyeée par les résultats de I’étude de Sahm et al, ou lorsqu’on de-
mande : «qui devrait initier la discussion de la rédaction des DA?» la réponse «seulement
les personnes affectées» obtient 18,3% de OUI et 81,6% de NON (n=98).

* « lors du diagnostic »

Dans I’étude de Pfistinger et al, cette proposition arrive en 3eme position avec 33 patients
sans DA sur 285 soit 12% qui ont choisi «aprés I’annonce du diagnostic de cancer».

Dans I’étude de Keam et al, elle est en deuxiéme position avec 29,5% (364/1242) des pa-
tients d’oncologie. Pour I’étude de Vinant et al, 9 patients sur 20, ont proposé que
I’intervention d’information sur les DA ait lieu «au début du traitement d’une maladie

grave.

* « lors du statut palliatif »
L’étude de Keam et al, rapporte que pour 37,2% (459/1242) des patients soit la majorité,
cette discussion doit avoir lieu lors du statut terminal et pour 15,7% (193/1242) lorsque la

mort est imminente.
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La proposition «maladie incurable» est en derniere position avec 9% (25/285) pour les
patients de I’étude Pfistinger et al. De méme, les propositions «lorsque les traitements de
la maladie ne suffisent plus» et «a I’approche de la fin de vie» n’ont pas été retenus par les

patients de I’étude de Vinant et al.

Par ailleurs, notons que dans I’étude de Pfistinger et al, la proposition «quand le patient le

demande» a été choisie par 33% des patients sans DA (93/285).
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Tableau 4 : moment le plus opportun pour aborder les DA.

Pour les 285 patients sans DA cette Sur les 20 patients : Pour les 1242 patients d’oncologie la A chaque proposition, les patients devaient

discussion doit avoir lieu : - 11 patients : « bonne santé » rédaction des directives anticipées doit répondre par OUI ou NON (%) :

- 135 (47%) : indépendamment de la - 9 patients : « au début du traitement  avoir lieu : - seulement les personnes atteintes :
maladie néoplasique. d’une maladie grave » - en bonne santé : 217 (17,6%) 18,3/81,6 (n=98)

- 93 (33%) : quand le patient demande - 0 patient : « lorsque les traitements de - lors du diagnostic de cancer : 364 - les médecins, si ils pensent que c’est
apres. la maladie ne suffisent plus » (29,5%) approprié : 60,2/39,8 (n=98)

- 33 (12%) : apres I’annonce du - 0 patient : « a I’approche de la fin de - lors du statut terminal : 459 (37,2%) - les médecins, comme une affaire de
diagnostique de cancer. vie » - lorsque que la mort est imminente : routine : 27,0/72,9 (n=96)

- 25(9%) : en cas de maladie incurable. 193 (15,7%)
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V. DISCUSSION

Nous avons effectué une revue systématique de littérature afin de répondre a la question

«avec qui et quand aborder le sujet des DA avec les patients atteints de cancer?».

A notre connaissance, il n'existe pas d'autre revue de littérature identique déja realisee.
Nous avons limité notre recherche aux 15 dernieres années de publication, afin d'étudier
les données les plus récentes, dans un domaine en perpétuelle évolution aussi bien sur le

plan éthique et médical que législatif.

Notre travail a permis d’inclure 7 études dont la majorite, sont des études allemandes (4/7).
Seulement une étude s’est déroulée en France, une provient des Etats-Unis et une de la
Coreée du Sud.

La premiére remarque que I’on peut faire est que le sujet des directives anticipées et plus
largement de la fin de vie est universel.

Cependant les avancées législatives sur la fin de vie ne sont pas les mémes sur tous les

continents.

En Allemagne, une récente loi datant de 2009 régit les directives anticipées (14). Le patient
doit écrire et signer une demande formelle se référant a des situations précises pour les-
quelles il souhaite des mesures concretes. Cette loi ne prévoit pas au prealable de seuil de
gravité, de pathologie type ou de notion de «patient en phase terminale». Le patient dé-
signe lui méme une personne de confiance. Les volontés du patient sont contraignantes
pour le corps médical qui doit vérifier que le contexte clinique correspond a celui évoqué
dans les directives. La volonté du patient de refuser des traitements doit étre respectée,
fusse-t-elle susceptible d’entrainer la mort. Cette loi n’impose au patient ni témoin co-
signataire, ni participation d’un médecin, ni acte notarié. 1l n’y a pas besoin de renouveler
régulierement ces directives. Ce qui fait de cette loi, un texte privilégiant I’expression et le

respect de la volonté du patient, particulierement simple dans sa mise en oeuvre.
En Corée du Sud, a ce jour, il n’y pas de loi concernant les directives anticipées et plus

largement, sur la fin de vie. Culturellement, les sud-coréens sont genéralement mal a I’aise

pour discuter de la mort et les décisions médicales sont traditionnellement basées sur ce
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qui est de mieux pour la famille plutét que de permettre au patient de décider pour lui-
méme (15).

Cependant, depuis 2009 suite a des situations de fin de vie jugées par la Court Supréme,
I’impact sur la population générale pour la sensibilisation de mourir avec dignité» et
I”intérét croissant pour les DA (16, 17), la société médicale Coréenne a développé un guide
portant sur les DA. A ce jour, la seule Iégislation en vigueur, concerne la suppression des
moyens de maintien en vie des patients dans le coma.

Toutefois, ces dispositions ne répondent pas a toutes les situations de fin de vie, et les taux
de rédaction restent bas a 4,7% en 2011 (18).

Aux Etats-Unis, nous n’avons inclus qu’un article. Pourtant les DA sont un dispositif vieux

de plusieurs décennies ce qui permet un recul sans équivalent.

En 1991, le congrés américain adopte le Patient Self Determination Act (PSDA) (19) qui

demande a tous les établissements de santé recevant des subsides de I’état fédéral de pro-

mouvoir des DA et la désignation de la personne de confiance pour les soins de santé. Le

PSDA requiert aussi que I’existence des directives anticipées soit notifiée dans le dossier

médical. Cependant le PSDA n’impose pas de rédaction de document, car une fois informé

le patient demeure libre de formuler ou non ces directives anticipées.

On distingue 3 niveaux de directives anticipées :

- les «advance care planning» (20, 21) qui est une discussion entre le patient, sa famille et
le médecin concernant son état de sante, ses traitement actuels et futurs (idéalement
apres avoir évalué les connaissances, les peurs, les espoirs et besoins du patient et de ses
proches), en fonction des buts et des croyances du patient. C’est en quelque sorte une
réflexion avec le patient et ses proches sur «la stratégie et les possibilités» de soins du
patient en fonction de ses valeurs.

- les «advance directives» (qui sont les directives anticipées a proprement parlé) (21, 22) :
sont un document légal et écrit, reconnu dans tous les états, complété par une personne
en pleine possession de ses capacités cognitives, concernant les traitements et mesures
qu’elle souhaiterait avoir ou non («living wills») et la désignation d’une personne de
confiance («durable power of attorney»), si elle perdait la capacité d’exprimer sa volonté
dans un contexte de fin de vie.

- les « POLST, Physician Orders for Life Sustaining Treatement » (23) : ce sont des
« ordres » concernant les souhaits du traitement actuel notamment en cas d’urgence. Ils

sont sous format standardisé, élaboré avec un médecin, de couleurs vives dans le dossier
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medical afin d’étre rapidement identifiés. lls doivent étre obligatoirement suivis par

I’équipe médicale, sous peine de poursuites judiciaires.

Notre travail ne s’intéresse qu’aux DA qui sont unanimement définies comme un docu-
ment écrit 1égal dans lequel le patient exprime ses souhaits en matiére de prise de charge
médicale, lorsqu’il ne sera plus en capacité de décider dans un contexte de fin de vie.

Nous avons exclu les études américaines qui abordaient les «advance care planning» et les
«POLST» car ces modalités n’existent qu’aux Etats-Unis et elles ne répondaient pas stric-
tement a la définition des DA.

Notre revue comporte certaines limites. Notamment un biais de sélection car il n’y a eu
qu’un seul intervenant pour sélectionner, analyser et évaluer les études. Nous avons inclus
un petit nombre d’études et nos études avaient un niveau de preuve bas. Mais le fait
d’avoir des études de différents pays et de différentes cultures permet d’avoir une validité

externe plus large.

» Avec quel professionnel les patients veulent discuter des DA?

Notre travail retrouve que les médecins seraient majoritairement choisis par les patients
préférentiellement, I’oncologue et le médecin généraliste (MG). Les médecins des soins
palliatifs, les infirmiér(e)s et les juristes n’ont pas €té cités ni évalués. On peut remarquer
que méme si les médecins de soins palliatifs sont les principaux utilisateurs des DA, il
semble qu’il soit difficile pour eux d’aborder le sujet car comme nous I’avons vu dans la
partie «Résultats», les patients préféreraient que cette discussion intervienne tot dans leur
prise en charge (hors pathologie ou au moment du diagnostic) hors les médecins de soins
palliatifs ne sont pas présents en début de diagnostic et de traitement.

Par ailleurs, I’étude américaine de Dow et al rapporte, que les patients accepteraient que
cette discussion soit faite tel un processus d’admission, la question serait alors assimilée
lors de I’ouverture d’un dossier médical en ambulatoire ou a I’occasion d’une hospitalisa-
tion (par ex). Cette standardisation permettrait d'éviter d'associer les DA et la fin de vie
imminente. Cette hypothése est corroborée par I’étude francaise de Vinant et al, ou les pa-
tients préféraient que le médecin ne soit pas impliqué dans la prise en charge.

De plus, il faut signaler la place importante du médecin généraliste : il est en premiere po-
sition dans deux études et en deuxiéme position dans une troisieme étude. Cela peut se
justifier, par le fait que le MG est le médecin traitant, il est celui qui connait le mieux d’un

point de vue médical et personnel, et depuis le plus longtemps le patient. Il est le «coor-
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donnateur des soins du patient » (loi HPST art 4130-1 code SP). Il est souvent le médecin

de famille qui connait le contexte socio-familial du patient. Il pourrait initier ce sujet avec
le patient et sa famille durant une consultation au domicile ou au cabinet médical.

L’étude de O’Sullivan et al de 2015 (24) décrit que les patients qui considéraient le sujet
comme extrémement important, voudraient que cela soit leur médecin de famille qui initie

la discussion.

* Quel est le bon moment pour aborder le sujet des DA?

Pour les patients, différents moments ont été identifiés : hors pathologie grave, lorsque le
patient est en «bonne santé», trois des quatre études.

Cela pose la question de la validité des directives anticipées et la fluctuation des choix dans
le temps. La littérature confirme (8) que la vision des patients peut étre extrémement va-
riable a I’approche de la fin de vie : elle n’est pas figée, et évolue a son contact (25). Les
priorités changent a I’approche de la mort : est-ce que les souhaits d’une personne en
bonne santé sont les mémes qu’une personne malade? Et comment se projeter dans les

conséquences médicales et dans les possibles traitements d’une maladie que I’on n’a pas?

Pour deux études sur quatre, le «<moment du diagnostic» a été identifié. Pourtant, ce mo-
ment, notamment dans le contexte de cancer, nécessite déja de nombreuses explications : le
diagnostic, la stratégie thérapeutique, I’acces aux soins de support (Rougé-Bugat et al SCC
2015 accepté pour publication).

Du point de vue des MG une étude suisse (26) a rapporté des éléments de réponses simi-
laires. Cette étude a été conduite sur 23 MG de différentes nationalités (Italie, Allemande,
Francaise et Suisse) et avait comme objectif principal d’évaluer, quel était le « bon » mo-
ment pour traiter des DA. Il y a eu 3 tendances de réponses : «lorsque la personne est en
bonne santé», «lorsqu’elle est encore en bonne santé mais avec une maladie grave ou
chronique » et enfin «de maniére systématique lors de la premiere consultation, lors d’un

événement de vie ou lors de I’entrée en maison de retraite»

Cela pose aussi la question de la compétence, c’est a dire, le savoir médical (27) du patient,
a décider de ce qui sera bon pour lui. Comment une personne ne connaissant ni les évolu-
tions possibles de sa maladie, ni les soins techniques qui seront nécessaires, serait-elle en
mesure de decider de ce qui sera pour elle de I’acharnement thérapeutique? Mais c’est aus-
si la capacité de juger clairement et de pouvoir consentir : ce qui pose par exemple la ques-
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tion de la valeur & accorder a une demande d’arrét des soins faite par un patient dépressif.
Comment distinguer, dans une demande d’arrét de soins, la part d’un désir lucide et 1égi-
time, de la part due a une dépression pouvant étre accessible a une thérapeutique ou de la
part de la fatigue liée au traitement? Dans son avis n°58, le Comité Consultatif National
d’Ethique énonce que (28) : «I’acte de consentir suppose une double compétence : celle de
pouvoir comprendre et celle de pouvoir déterminer librement ».

Cela souléve aussi le probleme d’information des patients et donc du temps a leurs accor-
der pour I’élaboration des directives anticipées. Une étude menée a Genéve (29) évaluait le
temps nécessaire a la rédaction de directives anticipées pour des patients aidés par deux

infirmieres. 1l a fallu en moyenne 3,2 heures d’entretien par patient pour y aboutir.

Actuellement, en France, une nouvelle proposition de loi dite loi Leonetti-Claeys est en
lecture a la Commission mixte paritaire (Annexe 5). Le second texte, aprés la seconde lec-
ture au Sénat propose, concernant les DA, qu’elles soient rédigées selon un modele unique
dont le contenu sera fixé par décret en Conseil d’Etat pris apres avis de la Haute autorité de
Santé. Ce modeéle prévoit la situation de la personne selon qu’elle se sait ou non atteinte
d’une affection grave au moment ou elle rédige de telles directives anticipées.

De plus, cette proposition de loi suggére que les DA soient respectées (et non imposées
comme conseillé par le texte de I’assemblée nationale), par les médecins, pour toute déci-
sion d’investigation, d’intervention ou de traitement sauf en cas d’urgence vitale pendant le
temps nécessaire a une évaluation compléte de la situation médicale, lorsque leur validité
fait I’objet d’une contestation sérieuse au regard du dernier état connu de la volonté du
patient ou lorsqu’elle ne sont pas adaptées a sa situation médicale. La possibilité ou
I”’impossibilité d’appliquer les DA doit étre inscrite dans le dossier médical et étre portée a
la connaissance de la personne de confiance désignée par le patient ou a défaut de la fa-
mille et des proches.

Un décret en Conseil d’Etat, pris apres avis de la commission nationale de I’informatique
et des libertés, définira les conditions d’information des patients et les conditions de validi-
té, de confidentialité et de conservation des DA. Elles seront notamment conservées sur un
registre national faisant I’objet d’un traitement automatisé dans le respect de la loi n°78-17
du 6 janvier 1978 relative a I’informatique, aux fichiers et aux libertés. Lorsqu’elles seront
conservées dans ce registre, un rappel de leur existence sera réguliérement adressé a
I’auteur.

De plus la nouvelle loi prévoit que cela soit le MG qui informera ses patients de la possibi-

lité et des conditions de rédaction des directives anticipées.
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Il semble donc qu’une partie de nos résultats et donc des attentes des patients soient pris en
compte par la nouvelle loi a savoir I’implication du MG dans I’information et la rédaction
des DA.

Aux Etats-Unis, I’American Academy Family Physicians a élaboré un guide (30) pour les

médecins de famille afin d’augmenter I’utilisation des directives anticipées. Ce guide re-

prend les principales barrieres a la rédaction des DA. Il propose différentes approches se-
lon I’état de santé du patient.

Cependant, méme si notre revue, la littérature internationale et la nouvelle loi apportent des
éléments de solution pour diminuer les barrieres a la rédaction des DA du c6té des méde-
cins (exemple : mal a I’aise avec le sujet, attente que le sujet soir initié par le patient, sup-
port institutionnel) certaines barriéres persistent comme notamment la formation des MG
sur les DA et le temps a la discussion et a I’élaboration des DA. Comment concilier ce
temps de consultation en médecine générale de ville? On peut aussi souligner que c’est une

tache supplémentaire demandée aux MG.

 Perspectives

La mise en place du dossier médical partagé pourrait permettre une meilleure fluidité de
transfert des informations inscrites dans le dossier des patients, et ainsi une transmission
des DA entre praticiens. Il faudrait alors que la mention « directives anticipées » appa-

raisse pour permettre de suivre les volontés du patient.
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V. CONCLUSION

Nous avons effectué une revue systématique de la littérature afin d’¢valuer 4 quel moment
et avec quel type de personne, les patients atteints de cancer préféraient aborder la discus-
sion des DA. Nous avons, & I’issue de ce travail mis en évidence que les moments les plus
opportuns étaient lorsque les patients sont en bonne santé (avant I’apparition d’une patho-
logie grave) et au moment du diagnostic. La personne privilégice €tait le médecin notam-
ment ’oncologue et le médecin généraliste. Nos résultats trouvent écho dans la nouvelle

proposition de loi frangaise concemnant les droits des malades en fin de vie.
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ANNEXE 1 Grille de lecture STROBE

STROBE Statement—Checklist of items that should be included in reports of cross-sectional stud-

1es
Item
No Recommendation

Title and abstract 1 (a) Indicate the study’s design with a commonly used term in the title or the abstract
(b) Provide in the abstract an informative and balanced summary of what was done
and what was found

Introduction

Background/rationale 2 Explain the scientific background and rationale for the investigation being reported

Obijectives 3 State specific objectives, including any prespecified hypotheses

Methods

Study design 4 Present key elements of study design early in the paper

Setting 5 Describe the setting, locations, and relevant dates, including periods of recruitment,
exposure, follow-up, and data collection

Participants 6 (a) Give the eligibility criteria, and the sources and methods of selection of partici-
pants

Variables 7 Clearly define all outcomes, exposures, predictors, potential confounders, and effect
modifiers. Give diagnostic criteria, if applicable

Data sources/ meas- 8*  For each variable of interest, give sources of data and details of methods of assess-

urement ment (measurement). Describe comparability of assessment methods if there is more
than one group

Bias 9 Describe any efforts to address potential sources of bias

Study size 10  Explain how the study size was arrived at

Quantitative variables 11  Explain how quantitative variables were handled in the analyses. If applicable, de-
scribe which groupings were chosen and why

Statistical methods 12 (a) Describe all statistical methods, including those used to control for confounding

(b) Describe any methods used to examine subgroups and interactions

(c) Explain how missing data were addressed

(d) If applicable, describe analytical methods taking account of sampling strategy

(e) Describe any sensitivity analyses
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Results

Participants 13*  (a) Report numbers of individuals at each stage of study—eg numbers potentially
eligible, examined for eligibility, confirmed eligible, included in the study, complet-
ing follow-up, and analysed
(b) Give reasons for non-participation at each stage
(c) Consider use of a flow diagram

Descriptive data 14* (&) Give characteristics of study participants (eg demographic, clinical, social) and
information on exposures and potential confounders
(b) Indicate number of participants with missing data for each variable of interest

Outcome data 15*  Report numbers of outcome events or summary measures

Main results 16  (a) Give unadjusted estimates and, if applicable, confounder-adjusted estimates and
their precision (eg, 95% confidence interval). Make clear which confounders were
adjusted for and why they were included
(b) Report category boundaries when continuous variables were categorized
(c) If relevant, consider translating estimates of relative risk into absolute risk for a
meaningful time period

Other analyses 17 Report other analyses done—eg analyses of subgroups and interactions, and sensi-
tivity analyses

Discussion

Key results 18  Summarise key results with reference to study objectives

Limitations 19  Discuss limitations of the study, taking into account sources of potential bias or im-
precision. Discuss both direction and magnitude of any potential bias

Interpretation 20  Give a cautious overall interpretation of results considering objectives, limitations,
multiplicity of analyses, results from similar studies, and other relevant evidence

Generalisability 21  Discuss the generalisability (external validity) of the study results

Other information

Funding 22

Give the source of funding and the role of the funders for the present study and, if
applicable, for the original study on which the present article is based

Note: An Explanation and Elaboration article discusses each checklist item and gives methodological back-
ground and published examples of transparent reporting. The STROBE checklist is best used in conjunction
with this article (freely available on the Web sites of PLoS Medicine at http://www.plosmedicine.org/, An-
nals of Internal Medicine at http://www.annals.org/, and Epidemiology at http://www.epidem.com/). Infor-
mation on the STROBE Initiative is available at www.strobe-statement.org.
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ANNEXE 2 : Grille de lecture SQUIRE
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ANNEXE 3 : Grille de lecture HAS
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ANNEXE 4 : Niveau de preuve HAS

46



ANNEXE 5 : Proposition de loi dite Leonetti-Claeys concernant les directives anticipées.

PROPOSITION DE LOI
créant de nouveaux droits pour les personnes malades en fin de vie.

Le Sénat a modifié, en deuxiéme lecture, la proposition de loi adoptée avec modifications
par I'Assemblée nationale en deuxieme lecture.

Article 8
L'article L. 1111-11 du code de la santé publique est ainsi rédigé :

«Art. L. 1111-11. - Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait un jour
hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées expriment la volonté de la personne relative & sa fin de
vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de l'arrét ou du refus de traitement. A tout
moment, elles peuvent étre révisées selon des modalités prévues par décret en Conseil d'Etat et révoquées par
tout moyen.

« Elles peuvent étre rédigées conformément  un modéle dont le contenu est fixé par décret en Conseil d'Etat pris
apres avis de la Haute Autorité de santé. Ce modele distingue deux types de directives anticipées selon que la
personne se sait ou non atteinte d'une affection grave au moment o1 elle les rédige.

« Les directives anticipées sont respectées pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement
concernant le patient, sauf lorsque leur validité fait 1'objet d'une contestation sérieuse au regard du dernier état
connu de la volonté du patient, lorsqu'elles ne sont pas adaptées a sa situation médicale, ou en cas d'urgence
vitale pendant le temps nécessaire 4 une évaluation compléte de la situation médicale.

« La possibilité d'appliquer les directives anticipées au regard de la situation médicale du patient ou au regard de
l'existence d'une contestation sérieuse portant sur leur validité fait 'objet d'une décision du médecin prise aprés
consultation du collége prévu a l'article L. 1110-5-1. La possibilité ou 'impossibilité d'appliquer les directives
anticipées est inscrite au dossier médical. Elle est portée & la connaissance de la personne de confiance désignée
par le patient ou, & défaut, de la famille ou des proches.

« Un décret en Conseil d'Etat, pris aprés avis de la Commission nationale de l'informatique et des libertés, définit
les conditions de validité, de confidentialité et de conservation des directives anticipées. Ces directives sont
notamment conservées sur un registre national faisant 1'objet d'un traitement automatisé dans le respect de la loi n
¢ 78-17 du 6 janvier 1978 relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés. Lorsqu'elles sont conservées dans
ce registre, un rappel de leur existence est réguliérement adressé a leur auteur.

« Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives anticipées.

« Lorsqu'une personne fait I'objet d'une mesure de tutelle, au sens du chapitre II du titre XI du livre I*" du code
civil, elle peut rédiger des directives anticipées avec l'autorisation du juge ou du conseil de famille s'il a été
constitué. Le tuteur ne peut ni I'assister ni la représenter a cette occasion. »
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Résumé

Contexte : Lors d’un cancer, la discussion a propos des soins souhaités est importante car
des troubles de la conscience peuvent survenir et I’absence de directives anticipées peut
mener a des soins non voulus

Objectifs : Evaluer avec quelle personne et a quel moment est-ce le plus opportun pour
aborder les directives anticipées avec un patient atteint de cancer.

Méthode : Revue systématique de la littérature de septembre 2014 a ao(t 2015. Etablisse-
ment d’une équation de recherche. Sélection et évaluation méthodologique des articles.
Résultats : Inclusion de 7 articles (6 études descriptives, 1 étude interventionnelle). ldenti-
fication de la personne privilégiée comme étant le médecin : les deux spécialités nommées
sont le médecin genéraliste (3 études) et I’oncologue (3 études). Identification de 2 mo-
ments les plus au opportun comme étant avant I’entrée dans une pathologie grave (3études)
et au moment du diagnostic (2 études).

Conclusion : Nos résultats trouvent écho dans la nouvelle proposition de loi frangaise con-

cernant les droits des malades en fin de vie.

Mots clés : directives anticipées - cancer — discussion — personne privilégiée — moment

opportun

48



Abstract

Background: in cancer, the discussion regarding desired cares is important, as some cogni-
tive impairment could occur and the absence of any advance directives may lead to un-
wanted care.

Obijective: to assess the cancer patients’ preferences regarding advance directives discus-
sion partners and the preferred time point for advance directives discussion.

Results: selection of 7 articles (6 descriptive studies, 1 interventional study). Identification
of the preferred person as being the doctor: in particular the general practitioner (3 studies)
and the oncologist (3 studies). Identification of two appropriate times: before becoming a
serious disease (3 studies) and at the time of diagnosis (2 studies).

Conclusion: our results are echoed in the new draft French law concerning the right of ter-

minally-ill patients.
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Résumé

Contexte : Lors d’un cancer, la discussion a propos des soins souhaités est importante car
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ments les plus au opportun étant avant 1’entrée dans une pathologie grave (lorsque que la
personne est en bonne santé) (3¢études) et au moment du diagnostic (2 études).
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