UNIVERSITE TOULOUSE III — Paul SABATIER
FACULTES DE MEDECINE

Année 2019 2019 TOU3 1160

THESE

POUR LE DIPLOME D'ETAT DE DOCTEUR EN MEDECINE
SPECIALITE MEDECINE GENERALE

Présentée et soutenue publiquement
par

Marion SOUILLEAUX

Le 10 décembre 2019

Recueil de I’identité de la Personne de Confiance, et informations sur les
Directives Anticipées, systématiques, par le Médecin Généraliste :

Etude de faisabilité.

Directeur de thése : Pr. Motoko DELAHAYE
JURY :
Madame le Professeur Marie-Eve ROUGE-BUGAT Président
Madame le Professeur Motoko DELAHAYE Assesseur
Madame le Docteur Nathalie BOUSSIER Assesseur
Madame le Docteur Marielle PUECH Assesseur

Monsieur le Docteur Denis PEREZ Assesseur


















Remerciements au Jury

A Madame le Professeur Marie-Eve ROUGE-BUGAT

Vous me faites I’honneur de présider ce jury. Je vous remercie de votre implication dans
I’enseignement de la prise en charge des patients atteints de cancer. Merci d’avoir accepté de
juger ce travail : votre expertise en tant que chercheur clinicien au sein d’une maison de santé
pluri professionnelle universitaire m’honore. Veuillez trouver ici I’expression de mes sinceres

remerciements et de mon plus profond respect.

A Madame le Docteur Nathalie BOUSSIER

Je vous remercie d’avoir accepté de siéger dans ce jury et de me faire I’honneur de juger ce
travail. J’espére qu’il suscitera votre intérét compte tenu de votre implication dans
I’enseignement et I’accompagnement en soins palliatifs dans le Tarn et Garonne. Soyez

assurée de ma plus grande considération.

A Madame le Docteur Marielle PUECH

Je vous remercie d’avoir accepté de siéger dans ce jury et de me faire I’honneur de juger ce
travail. Votre activité clinique aupres des personnes agées notamment dans un bassin de santé
socialement complexe apportera un éclairage essentiel a mon travail. Soyez assurée de ma

plus grande considération.

A Monsieur le Docteur Denis PEREZ

Un grand merci pour ta bienveillance, tes encouragements, ta bonne humeur et ton énergie
débordante. Ce fut un réel plaisir de travailler avec toi et j’ai beaucoup appris a tes cotés. Ton
enthousiasme a transmettre ton savoir est communicatif et rend les conversations riches et
toujours intéressantes. J’espere que notre travail convaincra la Commission des protocoles du

PSSR. Sois assur¢ de ma profonde reconnaissance.



A Madame le Professeur Motoko DELAHAYE

C’est un honneur d’avoir pu travailler et apprendre a tes cotés. Un immense merci pour ta
disponibilité et ton soutien sans faille dans la réalisation de ce travail. Je te suis profondément
reconnaissante pour tout ce que tu as fait. Tu es un modele de courage, de dynamisme et de
détermination. Autant de qualités qui font de toi une personne et un médecin remarquable.
Ton implication et ton dévouement dans notre formation sont sans mesure.

Sois assurée de ma plus profonde gratitude.



Remerciements personnels

A mes parents, merci pour votre soutien infaillible durant ces longues années, merci d’avoir toujours
cru en moi. Votre amour me guide chaque jour. Vous m’avez permis de m’accomplir et de
m’épanouir. Je vous aime plus que tout.

A Antoine, merci de partager ma vie. Merci pour tout I’amour que tu m’apporte au quotidien. Merci
d’étre 13, merci d’étre toi. A nos projets a venir.

A mes fréres, Pierrick et Martin. Quel bonheur d’avoir grandi a vos c6tés ! Je ne sais comment vous
remercier. Je vous aime d’un amour indéfectible et je suis tres fiere d’Etre votre sceur.

A Tsak, petit dernier de la famille mais qui compte déja beaucoup et illumine notre quotidien.

A Sofie et Mathilde qui participent a notre bonheur familial.

A ma famille adorée, grands-parents, oncles, tantes, cousins, cousines. Vous étes trop nombreux pour
tous vous citer mais un immense merci pour tout ce que vous m’avez apporté. Je me suis construite
avec et grace a vous. J’ai pour vous tous un amour démesur¢ et éternel.

A Moutie qui est partie trop tot mais qui est trés fiére de moi aujourd’hui j’en suis certaine.

A mes amis Amiénois : Alexandre, merci pour ta gentillesse légendaire et ton humour dévastateur.
Giulia, merci d’avoir toujours été la dans les bons comme les mauvais moments, tu comptes
énormément et je ne te remercierai jamais assez pour tout ce que tu m’as apporté durant ces longues
années d’amitié. Tu es comme une sceur pour moi et je te veux pour toujours a mes cotés. Joséphine,
beaucoup de moments inoubliables ensemble, merci pour ta joie de vivre. Louise, mon binéme, ma
« louloue d’amour », ma plus belle rencontre a la faculté. Merci pour cette amitié hors du commun qui
durera je I’espere pour I’éternité. Marie, je n’ai jamais rencontré quelqu’un d’aussi sincere, fidele et
généreux, tu es une personne exceptionnelle. Merci de faire partie de ma vie. Raphaél, mon
« raphou », tu es 1a depuis le début et tu m’as toujours accompagnée et soutenue dans mes choix. C’est
si rare une amitié si forte et méme si la distance nous sépare tu auras toujours une place importante.

A mes amis Toulousains : Alice, merci pour tous nos bons moments et pour ton amitié. Charléne,
une rencontre incroyable et une amitié indéfectible. Merci pour tout. Lucia G, merci pour ton sourire
et ta bonne humeur. C’est toujours un grand plaisir de partager des moments avec toi. Lucia M, ma
lulu, tu comptes beaucoup pour moi, merci pour cette belle amitié que nous partageons. Marie, ta folie
et ta joie de vivre rendent chaque moment passé en ta compagnie des purs moments de bonheur. Naia,
un véritable coup de foudre amical et une entente si parfaite. Merci pour nos fous rires et pour cette
complicité hors normes. Virginie, ma « Vivi d’amour », tu es une personne formidable. Je t’admire
pour ton courage, ta gentillesse et ta générosité. Merci d’€tre 1a et pour tous les moments que nous
continuons de partager.

A mes amis Aveyronnais : David, Francois, Héléne, Solenne, Yasmine, merci pour tous ces bons
moments passés ensemble et vivement les prochains.

A ma belle-famille, merci pour votre gentillesse et votre soutien.

A tous ceux que je n’ai pas cités mais qui comptent quand méme.



I1.

I11.

IV.

VI.

VII.

TABLE DES MATIERES

INTRODUCTION ..uvtiniiinrineieeieriaccnccnsmnmessccssssscesscssssencss 14

MATERIEL ET METHODES ....cccoiitiiiiiiiiiiniiiiniieieiinennns 18

A. TYPE D’ETUDE

B. POPULATION CIBLE
1) Critéres d’inclusion
2) Criteres d’exclusion

C. ELABORATION DU QUESTIONNAIRE ET DES FORMULAIRES
(MODELE ET INFORMATION)

D. DEROULEMENT DE L’ETUDE
1) Recrutement des MG
2) Diffusion du questionnaire
3) Recueil des données et analyse statistique

A. ETAPES DE DISTRIBUTION ET DE RECUEIL DES
QUESTIONNAIRES A ANALYSER

B. CRITERE PRINCIPAL : TAUX DE PARTICIPATION ET TAUX
D’EXCLUSION

C. CRITERE SECONDAIRE : ANALYSE DES PATIENTS REPONDEURS
1) Population étudiée
2) Personne de confiance et directives anticipées
3) Information sur personne de confiance et directives anticipées

DISCUSSION ..ccoctiivuncsuncsssncssncsrncssecssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssseses 35
CONCLUSION .uccoreissnicsenssancsssssssssssssssassssssssssssssssssssssassssssssassssseses 51

Références Bibliographiques ..........ccceeveeeeccnnrccsssnnnicsssnnnesssanecssnenes 52
ATINICXES weecrruneeccssaneecsssanecssssaesssssssesssssssscsssssssssssssassssssssesssssasssssssssssssns 57



TABLE DES FIGURES

Figure 1 : 1°° partie du questionnaire
Xigure 1 p q

Figure 2 :
Figure 3 : Déroulement de I’étude

2°™ partie du questionnaire

Figure 4 : Etapes de distribution et recueil des questionnaires

Figure 5 : Taux de participation et motifs d’exclusion (n=1820)

Figure 6 : Auto-évaluation de 1’état de santé de la population étudié¢e (n=918)

Figure 7 : Souhaits des patients connaissant les notions de personne de confiance

et/ou de directives anticipées

Figure 8 : Souhaits des patients ne connaissant pas les notions de personne de confiance
et/ou de directives anticipées

Figure 9 : Souhaits des patients désirant avoir plus d’informations sur la personne de

confiance et/ou les directives anticipées (n=519)

TABLE DES TABLEAUX

Tableau 1 : Caractéristiques de la population étudiée (n=918)

Tableau 2 : Résultats des questions 5 et 6 selon I’age, le sexe et 1’état de santé (n=918)
Tableau 3 : Patients intéressés pour désigner une personne de confiance et/ou rédiger
des directives anticipées

Tableau 4 : Proposition d’informations ou de consultation dédiée concernant la
personne de confiance et les directives anticipées

Tableau S : Taux de participation selon le médecin généraliste

Tableau 6 : Répartition des exclusions au motif « Médecin débordé » selon le

médecin généraliste

11

20
21
23
26
27
29
32

33

34

28
30
33

48

64
64



TABLE DES ANNEXES

Annexe 1 : Questionnaire

Annexe 2 : Formulaire MODELE

Annexe 3 : Formulaire INFORMATION

Annexe 4 : Formulaire d’information et de consentement

Annexe 5 : Fiche PROTOCOLE

Annexe 6 : Affiche d’information présentée en salle d’attente

Annexe 7 : Tableaux 5 (Taux de participation selon le médecin généraliste) et 6
(Répartition des exclusions au motif « Médecin débordé » selon le médecin généraliste)

Annexe 8 : POLST

12

57
58
60
61
62
63

65



LISTE DES ABREVIATIONS

CCNE : Comité Consultatif National d'Ethique

CH : Centre Hospitalier

DA : Directives Anticipées

DMP : Dossier Médical Partagé

FdV : Fin de Vie

HAS : Haute Autorité de Santé

MG : Médecin Généraliste

MT : Médecin Traitant

NP : Non Précisé

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PdC : Personne de Confiance

POLST : Physicians Order for Life-Sustaining Treatment
PSSR : Pole de Santé du Sud Ruthénois

Rdv : Rendez-vous

SFAP : Société Francaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs
SP : Soins Palliatifs

VAD : Visite A Domicile

13



I. INTRODUCTION

Avec les progres de la médecine et des conditions sanitaires en France, 1’espérance de vie
ne cesse de croitre : elle s’¢éléve a 85,3 ans pour les femmes et 79,5 ans pour les hommes en
2017 (1). Ainsi les maladies chroniques se pérennisent, et les situations de Fin de Vie (FdV)
complexes deviennent de plus en plus fréquentes. Dans ce contexte s’inscrivent les Soins

Palliatifs (SP) dont le principal objectif est d’accompagner ces FdV (2).

Balfour Mount, a utilis¢ le terme « SP » en 1975 pour la premiére fois pour désigner un
service accueillant des malades en FdV (3).
En France, les premiers textes officiels évoquant les SP ont débuté par la Circulaire Laroque
du 26/08/1986. La circulaire définissait les contours des soins dits d’accompagnements, le
role des professionnels de santé, I’implication des familles, la participation de bénévoles...
Elle pointait déja le role central du Médecin Traitant (MT) dans le maintien du patient dans
son cadre de vie : « Le MT va étre, le tout premier, confronté aux problémes posés par la mise
en ceuvre des SP a domicile » (4). Elle proposait les principes d’un cadre organisationnel des

SP en définissant la place respective des soins a domicile et en Unités hospitaliéres de SP.

Plusieurs définitions des SP ont été proposées (5).

La Société Frangaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) a été créée en 1989.
En 1996, la SFAP définissait les SP comme « des soins actifs dans une approche globale de la
personne atteinte d’une maladie grave évolutive ou terminale », avec comme objectifs de
« soulager les douleurs physiques et les autres symptomes, prendre en compte la souffrance
psychologique sociale et spirituelle ». La SFAP semblait mettre I’accent sur le traitement de la
douleur physique et se placer principalement sur le terrain de la FdV.

D’apres I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 2002, les SP « cherchaient a améliorer
la qualité¢ de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d’une maladie
potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée

précocement et évaluée avec précision, et le traitement de la douleur et des autres problémes
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physiques psychologiques et spirituels ». En élargissant sa démarche, en passant de la notion
de la douleur a celle, plus large, de la souffrance, ’OMS suggérait que les SP puissent étre
engagés bien en amont de I’étape terminale de la FdV (3).

Le Code de la Santé Publique en 2002 a défini les SP comme : « des soins actifs et continus
pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. Ils visent a soulager la
douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a

soutenir son entourage » (6).

Le débat sociétal politico-éthique autour des souhaits et des droits des malades sur leur
FdV reste d’actualit¢ en France. De nombreuses affaires médiatiques ont émaillé les
évolutions législatives : Vincent Humbert en 2003, Chantal Sébire en 2008, Jean Mercier en
2011, Anne Bert en 2017, ou encore Vincent Lambert en 2019. Ces débats ont accompagné
I’¢laboration de textes de loi introduisant les notions de Personne de Confiance (PdC) et de

Directives Anticipées (DA) (7,8).

La loi du 4 mars 2002, relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé (dite
Loi Kouchner) (9) a donné au malade le droit d’étre informé sur son état de santé et de
prendre, avec le professionnel de santé, les décisions concernant sa santé. Elle a introduit la
notion de PdC que le malade peut désigner et qui sera consultée s’il n’est plus en état
d’exprimer sa volonté. Ce peut étre un parent, un proche ou le MT. La PdC recevra
I’information nécessaire a la prise de décision éventuelle et peut accompagner le malade dans
ses démarches et assister aux entretiens médicaux. Sa désignation, faite par écrit, est
révocable a tout moment. Elle sera proposée a tout malade hospitalisé¢ dans un établissement

de santé, pour la durée de I"hospitalisation.

Puis, la loi du 22 avril 2005, relative aux droits des malades et a la FdV (dite Loi Léonetti)
(10) a donné le droit au malade de rédiger ses DA, au cas ou il serait hors d’état d’exprimer sa
volonté. Toute personne majeure peut les rédiger. Ce sont les souhaits de la personne relatifs a
la FdV concernant les conditions de la limitation ou de 1’arrét des traitements. C’est un
document écrit, daté, signé par lui ou par deux témoins (dont la PdC) s’il ne peut écrire,
accompagné éventuellement d’une attestation d’'un médecin constatant que le malade est en

¢tat d’exprimer sa volonté et qu’il a recu les informations appropriées. Elles sont révocables et
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modifiables, valables 3 ans, et sont renouvelables par simple confirmation signée. Elles
doivent étre conservées dans un endroit accessible au médecin appelé a prendre la décision
d’arréter ou de limiter le traitement : dans le dossier médical du MT ou de I’hopital, au
domicile, par la PdC, un membre de la famille ou un proche. Le médecin doit en tenir compte
pour toutes décisions mais il reste libre d’apprécier les conditions dans lesquelles il faut les
appliquer compte tenu de la situation. L’avis de la PdC prévaut, sauf urgence ou impossibilité,
sur tout autre avis non médical, & I’exclusion des DA, dans les décisions d’investigation,

d’intervention ou de traitement prises par le médecin.

Enfin, la loi du 2 février 2016, a créé de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en FdV (dite Loi Claeys-Léonetti) (11).

Elle a précisé dans son Article 9 (Article L.1111-6 du Code de la santé publique) le role de la
PdC qui est de rendre compte de la volonté du malade (et non de la sienne). La désignation
écrite doit étre cosignée par la PdC. Le MT doit informer son patient de la possibilité¢ de
désigner une PdC et I’inviter a le faire. Lorsqu’une personne fait 1’objet d’une mesure de
tutelle, elle peut désigner une PdC avec ’autorisation du juge ou du conseil de famille s’il a
¢été constitué. Si la PAC a été désignée antérieurement, le conseil de famille ou le juge peut
confirmer la désignation de cette personne ou la révoquer.

Son Article 8 (Article L.1111-11 du Code de la santé publique) a apporté¢ de nouveaux
¢léments concernant les DA. Elle a supprimé la durée de validité de 3 ans et les a rendues
illimitées dans le temps. Les DA seront rédigées selon un modele unique dont le contenu est
fixé par décret en Conseil d’FEtat, pris aprés avis de la Haute Autorité de Santé (HAS), et qui
prévoit la situation de la personne selon qu’elle se sait, ou non, atteinte d’une affection grave
au moment ou elle les rédige. Elles s’imposent au médecin pour toute décision
d’investigation, d’intervention ou de traitement, sauf en cas d’urgence vitale pendant le temps
nécessaire a une évaluation complete de la situation et lorsque les DA apparaissent
manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale. Dans ces cas, la
décision de ne pas appliquer les DA est prise a I’issue d’une procédure collégiale. La décision
collégiale est inscrite dans le dossier médical et la PAC ou a défaut, la famille ou les proches
en sont informés.

Le MT doit informer ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction des DA. Si
une personne fait 1’objet d’une mesure de protection juridique, elle peut rédiger des DA avec
’autorisation du juge ou du conseil de famille. Le tuteur ne peut ni I’assister ni la représenter

a cette occasion.
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En 2015, le Ministere de la santé a présenté un nouveau Plan National 2015-2018 pour
le développement des SP et I’accompagnement en FdV (12). Marisol Touraine, Ministre de la
santé, a lancé une campagne d’information pour inviter les professionnels de santé a parler de
la FAV avec leurs patients. Un communiqué de presse du Ministére des Affaires Sociales et de
la Santé, du 12 décembre 2016 (13), rapportait ses déclarations : « Au méme titre qu’un
patient a le droit de choisir son médecin et son traitement, il doit pouvoir, malade et en FdV,
choisir de pouvoir terminer sa vie aussi dignement qu’il a vécu, sans souffrance. Rester maitre
de sa vie jusqu’au moment ou on la quitte est un enjeu de dignité, une exigence démocratique
et citoyenne. J’ai lancé cette campagne pour que les professionnels de santé disposent de
toutes les informations et de toute I’aide possible pour assurer ce droit. Les Francais seront
aussi mieux informés. Nous le leur devons ».

La loi Claeys-Léonetti avait désigné le MT comme garant et responsable d’informer ses
patients de la possibilité de désigner une PdC et des conditions de rédaction des DA (11). Le
Conseil National de 1I’Ordre des Médecins a estimé également que ’aide d’un médecin était
souhaitable pour rédiger les DA ; la relation privilégiée médecin-patient, dans cet échange
singulier, trouverait ici toute sa richesse (14).

La HAS a repris ces dispositions dans un document d’information, destiné aux professionnels
de santé et du secteur médico-social et social, en avril 2016 (7). Dans sa note méthodologique
la HAS rapportait que le Médecin Généraliste (MG) pourrait proposer la désignation de la
PdC et la rédaction des DA « comme les informations générales que tout patient ou usager du

systeme de santé€ regoit, y compris lors d’un simple bilan de santé ».

Mais comment en pratique et dans quelles conditions le MG doit-il recueillir et fournir
ces informations ? Le recueil de I’identité de la PdC et la délivrance d’informations sur les

DA, systématiques, par le MG, sont-ils réalisables en consultation courante ?

L’objectif principal de notre travail ¢était d’étudier la faisabilité du recueil
systématique, par le MG, des souhaits des patients, a propos de la PdC et des DA, lors d’une
consultation en médecine générale.

L’objectif secondaire était de définir le profil des patients répondeurs.
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II. MATERIEL ET METHODES

A. TYPE D’)ETUDE

Il s’agit d’une étude observationnelle, transversale, réalisée au sein du Pole de Santé du
Sud Ruthénois (PSSR) en Aveyron. La méthode quantitative paraissait la plus adaptée pour

cette étude de faisabilité.

A. POPULATION CIBLE

1) Criteres d’inclusion

Tout patient majeur consultant un MG du PSSR, quel qu’en soit le motif, une semaine par

mois durant 3 mois consécutifs.

2) Critéres d’exclusion

Les critéres d’exclusion étaient les suivants :

-« Mineur » : Patient 4gé de moins de 18 ans.

- «Refus » : Patient refusant de répondre au questionnaire.

- «Urgence / inadapté » : Situation ou le MG juge que la réalisation du questionnaire
n’est pas possible car la consultation reléve d’un caractere d’urgence (ex : patient en
détresse respiratoire, plaie hémorragique, douleur intense etc.) ou qu’aborder la
question de la PdC et des DA est inapproprié (ex : patient en crise suicidaire, en deuil
récent, patient agressif etc.).

-« Non communicant » : Patient incapable de répondre au questionnaire (ex : patient
dément, grabataire, déficient mental ou sensoriel comme les sourds et muets, barriére

de la langue etc.).
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-« Sous tutelle » : car la désignation de la PdC et la rédaction des DA pour ces patients
nécessite une demande d’autorisation au juge des tutelles ou le cas échéant, au conseil
de famille.

-« Déja répondu » : Patient ayant déja répondu au questionnaire.

-« M¢édecin débordé » : Situation ou le MG estime ne plus avoir de temps a consacrer
au questionnaire ; dans ce cas il devait renseigner le nombre de patients majeurs non

interrogés par manque de temps.

B. ELABORATION DU QUESTIONNAIRE ET DES FORMULAIRES (MODELE
ET INFORMATION)

Nous avons créé un questionnaire papier a partir du logiciel Microsoft Word 2010®. Ce
questionnaire était a remplir de fagcon anonyme par le MG et était présenté sous forme de
« bloc-note » de 50 feuillets recto-verso. Il est présenté en Annexe 1. Selon les réponses a
certaines questions, le MG devait donner au patient un formulaire MODELE (présenté en

Annexe 2) ou un formulaire INFORMATION (présenté en Annexe 3).

Pour 1’élaboration de ces documents, nous avons effectué une bréve recherche documentaire
des recommandations et consensus afin de recenser les publications récentes les plus
pertinentes sur la désignation de la PdC et la rédaction des DA. Cette recherche nous avait
aidé a définir avec précision notre population cible et ses critéres d’exclusion, mais aussi a
construire le déroulement des différentes questions du questionnaire. Nous avons établi un
formulaire MODELE (désignation de la PdC et rédaction des DA) basé sur celui proposé par
le Ministéere des Solidarités et de la Santé (15), et un formulaire INFORMATION
(explications sur la PdC et les DA) s’appuyant sur un guide rédigé par la HAS (16).
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Le questionnaire était organisé de la fagon suivante :

1. Phrase d’introduction
et demande de

consentement, a dire par \ Questionnaire : Personne de confiance / Directives Anticipées
le MG « Je participe au travail de thése d’'une interne concernant la personne de confiance et
les directives anticipées. Est-ce que je peux prendre 1 minute avant
de commencer pour vous poser quelques questions ? » : EXCLUSION
I::> Consentement du patient: [ OUl  / NON e——3 O refus
2. Si OUI Ourgence / inadapté
(consentement), le MG 1. Sexe 1réponsesvn): [ M m [ Non communicant
passait a la question 1 DSO}I"S e
2. Age (préciser svp) . D DEJB repondu
3. Déroulement de la consultation (1 réponse svp) O médecin déborde
(Dans ce cas, nombre de
[ Au cabinet [ En visite a domicile patients non interrogés) =
3. Le MG renseignait les

questions 1 a3

2 bis. En cas de refus ou critére d’exclusion, le MG
précisait le motif, et ne devait pas remplir la suite du
questionnaire.

Figure 1 : I partie du questionnaire.

Si aucun critére d’exclusion n’était présent et que le patient acceptait de participer, le MG

devait passer a la deuxieéme partie du questionnaire.
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5. Question 5 :

Si le patient savait ce
qu’est une PdC, le MG
devait lui proposer d’en
désigner une :

S’il la désigne le MG
devait remettre au
patient le formulaire
MODELE.

6. Question 6 :

Si le patient savait ce
que sont les DA, le MG
devait lui proposer de
les rédiger :

Pour les rédiger, le MG
devait remettre au
patient le formulaire
MODELE.

4. Question 4 : Le MG interrogeait le patient sur le ressenti de
son état de santé (avec comme consigne de ne pas aider ou
influencer le patient).

y

4. « Est-ce que vous vous considérez plutdt » (1 réponse sup) :
3 En bonne santé, sans maladie grave

[ Atteint d’une maladie grave et/ou proche de la fin de votre vie

[ Ne sait pas

5. « Savez-vous ce qu’est une personne de confiance ? » (1 réponse sup) :

O ou
« Souhaitez- vous
en désigner une ? »

(1 réponse svp) .

O oui

O non

O peja designee
O ne sait pas

D NON —= Donner I'explication suivante :

« C'est une personne que vous désignez et qui sera
votre porte-parole auprés du médecin dans le cas ol
vous ne pourriez plus exprimer votre volonté.
Souhaitez-vous avoir plus d'informations a ce
sujet e (1 réponse svp) :

O oui

O Non
[ Ne sait pas

6. « Savez-vous ce que sont les directives anticipées ? »

(1 réponse svp) -

O ou

« Souhaitez- vous
les rédiger ? »

(1 réponse svp) .

[ Oui

J Non

O peja fait

[ Ne sait pas

D NON —> Donner explication suivante :

« Ce sont vos volontés exprimées par écrit
concernant votre fin de vie dans le cas ol vous ne
pourriez plus communiguer.

Souhaitez-vous avoir plus d'informations a ce
sujet ? » (1 réponse svp)

A

0 oui
O nNon

[ Ne sait pas

h 4

« Je vous propose
alors un formulaire
papier avec des
informations et/ou
d’en rediscuter lors
d’une prochaine
consultation » ;

7. Accepte le
formulaire papier

(1 réponse svp)

Ooui
CINon

8. Accepte un rdv
ultérieur

(1 réponse svp)

Ooui
DNon

Kaux questions 7 et 8.

/5 et 6 bis. Si le patient répondait NON a la
Question 5 et/ou la Question 6, le MG devait

lire la phrase d’explication et demander au
patient s’il souhaitait avoir plus d’informations.

Si le patient répondait OUI, le MG devait passer

/

~

Figure 2 : 2°™ partie du questionnaire.
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—>/ 7. Question 7 : Le MG devait proposer
le formulaire INFORMATION et le
remettre au patient s’il acceptait.

8. Question 8 : Puis le MG devait
proposer un Rendez-vous (Rdv)
ultérieur pour rediscuter de ce sujet




C. DEROULEMENT DE I’ETUDE

L’étude s’est déroulée de Février 2019 a Octobre 2019. Les questionnaires ont été distribués

dans 4 sites : les 4 cabinets médicaux du PSSR.

Chaque médecin qui acceptait de participer :
- Signait le formulaire d’information et consentement (présenté en Annexe 4).
- Recevait 1 pochette pour chaque semaine d’étude (3 au total) comprenant :
o 1 fiche PROTOCOLE expliquant le déroulement de 1’étude et le questionnaire
(présenté en Annexe 5).
o 1 «bloc-note » questionnaire de 50 pages recto-verso soit 100 questionnaires
o 1 bloc de 50 formulaires MODELE
o 1 bloc de 50 formulaires INFORMATION
Des affiches d’information (présentées en Annexe 6) sur 1’étude en cours étaient exposées
dans chaque salle d’attente de chaque médecin participant a I’étude afin d’informer la

patientele.

Le questionnaire a été utilisé une semaine par mois pendant 3 mois consécutifs aux dates
suivantes :

- Semaine 1 : du lundi 20 mai au vendredi 24 mai 2019

- Semaine 2 : du lundi 17 juin au vendredi 21 juin 2019

- Semaine 3 : du lundi 8 juillet au vendredi 12 juillet 2019

Nous avons volontairement choisi cette période de 1’année pour lancer le questionnaire car il
s’agit d’une période ou I’activit¢ en médecine générale est moins soutenue qu’en période

automno-hivernale lors des épidémies, permettant ainsi aux MG d’étre plus disponibles.
Nous avons relevé I’ensemble des questionnaires le 15 juillet 2019.

Le recueil et le traitement des données avec analyses statistiques ont eu lieu du 15 Juillet 2019

a Octobre 2019.
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Formulation de la question de recherche :

D’Octobre 2018 a Janvier 2019

v

Elaboration du questionnaire :

De Février a Mars 2019

v

-

Validation du projet de thése par le

Département Universitaire de Médecine
Générale (DUMG) de Toulouse :
12 Mars 2019

v

Recrutement des MG :
De Mars a Avril 2019

v

Distribution des questionnaires :

Mai 2019

v

Relevé des questionnaires :

15 Juillet 2019

v

Recueil et traitement des données :

De Juillet a Octobre 2019

— N N\ N N

Figure 3 : Déroulement de [’étude.
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1) Recrutement des MG

Le choix du site de 1’étude s’est porté sur le PSSR car ma directrice de thése en faisait
partie. Nous avons d’abord contacté par mail et par téléphone chaque médecin du PSSR soit

13 MG au total.

Sur ces 13 MG, 12 ont accepté de nous recevoir en entretien afin de leur présenter le
questionnaire et le déroulement de 1’é¢tude. Ces 12 MG ont signé le formulaire d’information
et de consentement. Les secrétaires de chaque cabinet ont également bénéficié d’une
information concernant les modalités de 1’étude.

Nous avons ensuite assisté a une RCP (Réunion de Concertation Pluridisciplinaire) du PSSR
le 15 mai 2019 : nous y avons rappelé a chaque médecin, avec un diaporama, le déroulement

de I’étude, du questionnaire ; nous avons pu répondre a leurs questions.

2) Diffusion du questionnaire

De fagon arbitraire, nous avons décidé¢ de fournir par semaine et par MG 100
questionnaires. L’étude se déroulant sur 3 semaines au total donc 300 questionnaires par MG
recruté.

Les questionnaires ont ét¢ déposés dans les 4 cabinets de médecine générale du PSSR
participant a I’étude de la maniere suivante :

- 2100 questionnaires au cabinet de La Primaube (7 médecins participants)

- 900 questionnaires au cabinet du Monastére (3 médecins participants)

- 300 questionnaires au cabinet d’Olemps (1 médecin participant)

- 300 questionnaires au cabinet de Sainte Radegonde (1 médecin participant).

Au total, 3 600 questionnaires ont été distribués.

3) Recueil des données et analyse statistique

Nous avons relevé les questionnaires le 15 juillet 2019. Un premier travail de
dépouillement a été effectué¢ afin de comptabiliser et d’éliminer les questionnaires vierges.
Puis nous avons réalisé un comptage manuel du nombre de questionnaire a analyser.

Toutes les données analysables ont été intégrées dans un tableur Microsoft Excel 2010®.
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Les variables quantitatives ont toutes été exprimées en pourcentage. Les données ont été triées
avant d’étre comparées a ’aide de tableaux croisés dynamiques sur le logiciel Microsoft
Excel 2010®. Nous avons décidé a priori qu’un taux de participation de plus de 50 %

déterminerait la faisabilité.

Ensuite, ces données ont été utilisées pour les analyses statistiques :
- Sur le site internet « BiostaTGV » : la significativité (p) a été calculée grace au test
statistique du Chi2.
- Sur le site internet « pvalue.io » : certains effectifs comparés étant faibles, le test du
Chi2 n’était pas utilisable, un test non paramétrique (test de Kruskal-Wallis) a été

réalisé pour déterminer la significativité (p).
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III. RESULTATS

A. ETAPES DE DISTRIBUTION ET DE RECUEIL DES QUESTIONNAIRES A
ANALYSER

Nombre de questionnaires

distribués

=3600

Nombre de questionnaires

perdus
) . =396
Nombre de questionnaires
relevés
=3204

Nombre de questionnaires

vierges
=1384
Nombre de questionnaires a
analyser
=1820

Eiqure 4 : Etapes de distribution et de recueil des questionnaires
Sur les 12 MG recrutés :

- 8 MG ont réalisé les 3 semaines d’étude ;

- 1 MG a abandonné I’étude 4 la fin de la 15 semaine :

- 2 MG ont été absents une semaine sur les 3 semaines d’études.

En moyenne, chaque MG a interrogé 14,2 patients majeurs par jour.

26



B. CRITERE PRINCIPAL: TAUX DE PARTICPATION ET TAUX

D’EXCLUSION
Taux d’exclusion :
Taux de 49,6 %
participation : (n = 902)
50,4 %
(n=918)

Eiqure 5 : Taux de participation et motifs d’exclusion (n=1820)

Le taux de participation moyen était de 50,4 %. Les variations du taux de participation, selon
le MG, ¢étaient statistiquement tres significatives (p < 0,001) : allant de 75,3 % a 30,2 %

(Tableau en Annexe 7).
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Le taux d’exclusion pour le motif « médecin débordé » était en moyenne de 37,4 %. Ce taux
¢tait statistiquement trés significativement différent selon le MG (p < 0,001) avec des

variations allant de 66,5 % a 7,6 % (Tableau en Annexe 7).
Il n’y avait pas de différence statistiquement significative entre les semaines 1, 2 et 3
concernant le nombre moyen d’exclusion motivée par « Médecin débordé », (p = 0,85 selon

le test de Kruskal-Wallis).

Il n’y avait pas de différence significative entre les différents MG concernant les refus de

participation (p = 0,12 selon le test de Kruskal-Wallis).

C. CRITERE SECONDAIRE : ANALYSE DES PATIENTS REPONDEURS

1) Population étudiée

Total | Total | MG1 | MG2 | MG3 | MG4 | MG5 | MG6 | MG7 | MG8 | MG9 | MG 10 | MG 11 | MG 12
% | @=918) | (n=55) | =72) | 1=103) | (0=79) | (n=74) | (1=40) | (n=66) | (n=166) | (1=87) | (1=50) | (n=52) | (n=74)
Homme | 40,0 % | 367 23 22 40 28 34 11 27 68 45 20 27 22
z
| | Femme [59,6% | 547 32 50 62 51 40 29 39 98 39 30 25 52
7)
NP 0,4 % 4 0 0 1 0 0 0 0 0 3 0 0 0
18-50ans | 38,2 % | 351 22 32 36 9 26 18 34 60 24 23 18 49
%| 51-70ans | 34,9 % | 320 27 26 38 36 29 11 20 48 37 15 18 15
< 271 ans 257 % | 236 6 7 28 34 18 11 12 56 26 12 16 10
NP 12% | 11 0 7 1 0 1 0 0 2 0 0 0 0

Tableau 1 : Caractéristiques de la population étudiée (n=918)

92,4 % des questionnaires ont été remplis au cabinet médical, 6 % en visite a domicile (VAD)

et 1,6 % non précisé (NP).
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100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Figure 6 - Auto-évaluation de l’état de santé du patient (n=918)

Bonne santé

® Mauvaise santé

® Ne sait pas

u NP

K 80 % (n=734) des patientsh

considéraient en bonne santé

4,6 % (n=42) en mauvaise
santé

14,3 % (n=131) ne savaient
pas

& 1.2 % non précisé /

Le sexe n’influencait pas de fagon statistiquement significative I’auto-évaluation du patient

sur son état de santé (p = 0,23).

L’age influencait de fagon statistiquement trés significative 1’auto-évaluation de 1’état de santé

du patient (p < 0,001) et le fait de connaitre ou non son état de santé (p < 0,001) : 25,4 % des

patients 4gés de plus de 71 ans ne savaient pas auto-évaluer leur état de santé (contre 15,9 %

chez les 51-70 ans et 5,4 % chez les 18-50 ans).
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2) Personne de confiance et directives anticipées

Personne de Confiance

Directives Anticipées

Ne sait pas ce

Ne sait pas ce

Sait ce qu’est y Sait ce que
une PdC a l(;fltcune NP sont les DA que ;’Xt les NP
(}11;1;1?7.; 198 -54,0% | 169—46,0 % 0 75-20,4% | 273-744% | 19-52%
=

E‘ g;n;ﬁ) 311-56,9% | 236-43,1% 0 154 -28,2 % | 366-669% | 27-49%

n
NP 4-100% 0 0 1-250% | 3-750% 0
(n=4)

1%;25305?;13 189-53,8% | 162—462 % 0 80-228% | 253-721% | 18-51%
51-70 ans % | 115-35.9 % 0 93-291% | 209-653% | 18-5,6 %

= (n=320) 205 — 64,1 /0 5-359% -29,1 % —-65,3% -5,6%

&)

<

fnllzg“g; 113-479% | 123-52,1% 0 55-233% | 171-725% | 10—4.2%
(nffl) 6-545% 5455 % 0 2-182% | 9-81.8% 0
Bigﬁi;ﬁ‘gté 413 -56,3 % | 321 —43,7% 0 195-26,6 % | 498 —67,8% | 41-5,6%
Mauvaise

= santé 30-71,4 % | 12-28,6% 0 17-405% | 24-57,1% | 1-24%

Z (n=42)

< .

2 aniafgf)as 63—48,1% | 68—-51,9% 0 17-13,0% | 111-847% | 3-23%
w1y | 7-636% | 4-364% 0 1-91% | 9-818% | 1-91%
o). | n=513 n =405 n =230 n =642 n= 46

Toalm-%):| 5590, 44,1 % 0 25,1 % 69,9 % 5,0 %

Tableau 2 : Résultats des questions 5 et 6 selon [’dge, le sexe et [’état de santé (n=918)
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Concernant la PdC :

55,9 % des patients savaient ce qu’était la PAC contre 44,1 % qui ne savaient pas.

L’age influencait de fagon statistiquement trés significative le fait de savoir ou non ce
qu’est la PAC (p < 0,001) : Ia proportion de patients sachant ce qu’est la PdC est plus
importante dans la catégorie des 51-70 ans.

L’auto-évaluation de I’état de santé influengait de fagon statistiquement significative le
fait de savoir ou non ce qu’est la PdC (p < 0,05) : la proportion de patients sachant ce
qu’est la PdC est la plus importante chez les patients se considérant en mauvaise santé.

Le sexe n’influencait pas de fagon statistiquement significative le fait de savoir ou non ce

qu’est la PAC (p =0,37).

Concernant les DA :

25,1 % des patients savaient ce qu’étaient les DA contre 69,9 % qui ne savaient pas (5,0
% non précisé).

Le sexe influencait de fagon statistiquement significative le fait de savoir ou non ce que
sont les DA (p < 0,05) : la proportion de patients sachant ce que sont les DA est plus
importante chez les femmes.

L’auto-évaluation de I’état de santé influencait de facon statistiquement trés significative
le fait de savoir ou non ce que sont les DA (p < 0,001) : la proportion de patients sachant
ce que sont les DA est plus importante chez les patients se considérant en mauvaise santé.

L’age n’influencait pas de facon statistiquement significative le fait de savoir ou non ce

que sont les DA (p =0,11).

Concernant la PdC et les DA :

22 % (n=205) des patients interrogés connaissaient a la fois la PdC et les DA.

L’auto-évaluation de 1’état de santé influencait de facon statistiquement significative le
fait de connaitre a la fois PdC et les DA (p < 0,05) : la proportion de patients sachant a la
fois ce que sont la PdC et les DA était plus importante chez les patients se considérant en
mauvaise santé¢ avec un taux de 38,1 % (contre 23,7 % chez les patients se considérant en
bonne santé et 10,7 % chez les patients ne connaissant pas leur état de santé).

Le sexe (p=0,07) et I’age (p=0,21) n’influencaient pas de facon significative le fait de

savoir a la fois ce qu’est une PdC et les DA.
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= 39 9% (n=356) des patients interrogés ne connaissaient ni la PdC ni les DA.

= L’age influengait de fagon significative le fait de ne pas connaitre ni la PdC, ni la DA (p <
0,05) : la proportion de patients ne sachant pas ce qu’est la PdC et les DA ¢était plus
importante dans la catégorie des patients de plus de 71 ans avec un taux de 46,2 % (contre
40,46 % dans la catégorie des 18-50 ans et 31,3 % dans la catégorie des 51-70 ans).

= Le sexe (p=0,36) et I’auto-évaluation de 1’état de santé (p=0,11) n’influengaient pas le fait

de ne pas connaitre ni la PdC, ni les DA.

100% 6hez les patients sachant ce qu’est une Pda
90% (n=513) :
0% 1 oul * 49,1 % (n=252) souhaitaient en
0w L NON désigner une
= 13,7 % (n=70) refusaient
60% T— - Déia = 22,6 % (n=116) I’avaient déja fait
50% +—— désignée/fait = 12,7 % (n=65) ne savaient pas

0 e
40% +—— = Ne sait pas K * 1,9 % non précisé /

30%
= NP 6hez les patients sachant ce que sont les DD

20% N

10% . . (n=230) :

0% — . = 50,4 % (n=116) souhaitaient Iles
Saitce qu'estla  Sait ce que rédiger

PdC sont les DA = 243 % (n=56) refusaient
= 9,6 % (n=22) les avaient déja rédigées
= 15,7 % (n=36) ne savaient pas

\ = (0 non précisé J

"Souhaitez-vous désigner une
PdC / rédiger vos DA ?"

Figure 7 : Souhaits des patients connaissant les notions de PdC et/ou de DA
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PdC non DA non
désignée mais rédigées mais
souhait d’en souhait d’en
désigner une rédiger

PdC désignée DA rédigées

Population totale

BN 12,6 % (n=116) | 27,5 % (n=252) | 2.4% (n=22) | 12,6 % (n=116)

Population agée
de > 50 ans 13,7% (n=76) | 28,4 % (n=158) | 2,9 % (n=16) 14,6 % (n=81)
(n=556)

Tableau 3 : Patients intéressés pour désigner une PdC et/ou rédiger des DA

100%

90% +—— (Chez les patients ne sachant pas ce qu’est une\
80% +—— PdC (n=405) :
70% - = 73,6 % (n=298) souhaitaient avoir plus
0% oul d’informations
= NON = 16,5 % (n=67) refusaient
izj’ T = Ne sait pas » 3,7 % (n=15) ne savaient pas
00 J — . 0 ros r
- NP \ 6,2 % non précisé /
30% +——
20% . (Chez les patients ne sachant pas ce que sont\
10% — les DA (n=642) :
0% S - = 76,3 % (n=490) souhaitaient avoir plus
Ne sait pas ce  Ne sait pas ce d’informations
qu'est la PdC que sont les DA * 20,3 % (n=130) refusaient
. » 3,4 % (n=22) ne savaient pas
"Souhaitez-vous plus . o - ) P
. . ] non précisé
d'informations sur la PdC / les \ P )

DA ?"

Figure 8 : Souhaits des patients ne connaissant pas les notions de PdC et/ou de DA
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3) Informations sur PdC et DA

100%

90%

80%
Oul

70%
= NON

60%

= NP
50%

40%

30%

20%

o
0%
Accepte le

formulaire
papier

Accepte un Rdv
ultérieur

"Le patient souhaite avoir plus
d'informations sur la PdC et/ou
les DA"

Concernant  le formulaire

papier

INFORMATION :
= 88,6 % (n=460) acceptaient
* 0,4 % (n=2) refusaient
= 11,0 % non précisé

\
(
Concernant le Rdv ultérieur :

= 49,9 % (n=259) ont accepté,

= 36,6 % (n=190) ont refusé

* 13,5 % non précisé

g

J
<

Figure 9 : Souhaits des patients désirant avoir plus d’informations sur la de PdC et/ou les

DA (n=519)

L’age influencait de fagon statistiquement significative le fait d’accepter ou non un Rdv

ultérieur (p < 0,001) : plus le patient était agé, plus il acceptait le Rdv ultérieur (37,3 % chez
les 18-50 ans, 52,4 % chez les 51-70 et 68,1 % chez les plus de 71 ans).

Concernant le refus du formulaire papier INFORMATION, il n’y avait pas de différence

significative selon 1’age car les effectifs étaient trop faibles (2 refus au total sur 519).

L’age influengait de facon statistiquement tres significative le fait d’accepter a la fois le

formulaire papier et le Rdv ultérieur (p < 0,001) : plus le patient était agé plus il acceptait les

deux (19,1 % chez les 18-50 ans, 23,4 % chez les 51-70 et 37,7 % chez les plus de 71 ans).
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IV. DISCUSSION

D’aprés notre travail, le recueil systématique par le MG, des souhaits des patients, a
propos de la PdC et des DA, lors d’une consultation lambda de médecine générale, est
faisable. Le taux de participation était de 50,4 %. Nous avons analysé 1 820 questionnaires :
en moyenne chacun des 12 MG a interrogé 14,2 patients par jour. Le principal frein était li¢
au fait que le MG « était débordé ».

Les patients étaient : 59,6 % de femmes, 40 % d’hommes. IIs étaient agés : de 18-50 ans (38,2
%), de 51-70 ans (34,9 %), de 71 ans et plus (25,7 %). Les questionnaires ont été remplis en
consultation, rarement en visite a domicile.

55,9 % des patients savaient ce qu’était la PAC contre 44,1 % qui ne savaient pas. 25,1 % des
patients savaient ce qu’étaient les DA contre 69,9 % qui ne savaient pas. Chez les patients
sachant ce qu’étaient PAC ou DA : 49,1 % souhaitaient désigner une PdC et 40,4 % rédiger
leurs DA. 73,6 % des patients ne sachant pas ce qu’était la PdC, et 76,3 % de ceux ne sachant
pas ce qu’étaient les DA : souhaitaient davantage d’informations. 88,6 % acceptaient le

formulaire papier INFORMATION ; 49,9 % acceptaient un Rdv ultérieur dédié.

La force principale de notre étude réside dans le nombre important de données avec
1 820 questionnaires analysables. Ceci a permis de dégager des résultats statistiquement
significatifs.
Le recrutement des MG a été effectué de fagon arbitraire au sein d’un pdle de santé
regroupant 13 MG. Sur ces 13 MG, 12 ont acceptés de participer a I’étude : nous évitons un
possible biais de sélection. Les MG recrutés n’avaient a priori pas d’intérét personnel pour le

sujet.

L’une des originalités de notre étude est d’avoir interrogé les patients deés I’age de 18 ans. En
effet, la plupart des études dans la littérature concernant la PdC et les DA s’intéressent

uniquement a la population agée de plus de 50 ans. C’est probablement parce que les auteurs
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considerent qu’il s’agit de la population la plus concernée par le sujet de la FdV. Pourtant,
tout le monde est concerné et I’histoire récente de Vincent Lambert en est la preuve. Cet
homme alors agé de 32 ans a été victime en 2008 d’un accident de la route qui 1’a plongé dans
un état végétatif pendant 11 ans. Durant ces longues années, sa famille s’est déchirée autour
de son sort et s’est lancée dans une terrible bataille judiciaire (17,18). Il décédera finalement a
I’dge de 42 ans le 11 juillet 2019. Jean Léonetti, 1égislateur qui a introduit les DA en droit
Francais a appelé a « apprendre de Vincent Lambert & « penser la mort », écrire nos DA et

désigner une PdC pour éviter que de pareilles situations ne se reproduisent » (19).

Notre étude présente aussi certaines limites.

Certaines analyses n’ont pas pu étre effectuées en raison de données manquantes ou
d’effectifs faibles. Nous n’avons pas pu analyser le profil des patients non répondeurs, c’est-a-
dire exclus, en termes d’age et de sexe car il n’était pas demandé aux MG de les relever. Les
trois-quarts de ces patients ont été exclus pour le motif « Médecin débordé » donc 1’analyse
de leurs profils n’aurait peut-étre pas été pertinente. Seule 1’analyse des patients refusant de
participer aurait pu étre intéressante mais avec un nombre total de 28 refus sur 1 820
questionnaires, la puissance des résultats aurait ét¢ médiocre. Concernant ces refus, nous
n’avons pas retrouvé de différence significative entre les MG mais encore une fois les
effectifs de refus étaient probablement trop faibles pour montrer une différence.

Une étude avec un échantillon plus important de patients serait nécessaire pour analyser ces

¢éléments.

Plusieurs facteurs ont probablement augmenté le taux de participation dans notre étude car les
patients étaient sensibilisés au sujet.

Ma collegue Anne Lise MAILLOT, interne en Médecine Générale, a effectué¢ son travail de
these quelques semaines avant le lancement de mon questionnaire au sein de 2 cabinets du
PSSR. 1l s’agissait également d’une étude de faisabilité concernant le recueil des souhaits des
patients concernant la PdC, les DA et le don d’organe en interrogeant les patients en salle
d’attente a 1’aide d’un questionnaire. Son étude s’est déroulée chronologiquement avant la
mienne, et a pu sensibiliser les MG comme les patients.

Par ailleurs, les investigateurs de notre étude c’est-a-dire les MG étaient tous localisés dans
I’Aveyron au sein du méme pdle ce qui représente un échantillon local et non représentatif.

On peut supposer I’existence d’une formation initiale ainsi que des pratiques locales et une
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sensibilisation au sujet similaires entre les MG. La période d’étude avait ét¢ volontairement
choisie hors des épidémies hivernales pour améliorer la participation potentielle.

De plus, connaissant personnellement la plupart des MG du PSSR, nous pensons que certains
MG se sont surinvestis a la réalisation du questionnaire afin de nous fournir un maximum de
réponses. Le taux de participation est par conséquent peut-€tre surestimé.

Enfin, les rebondissements de 1’affaire Vincent Lambert, concomitants au lancement de mon
questionnaire le lundi 20 mai 2019, ont trés probablement augmenté le nombre de patients
répondeurs. Le 21 mai 2019, la cour d'appel de Paris a "ordonné a I'Etat francais (...) de
prendre toutes mesures aux fins de faire respecter les mesures provisoires demandées par le
Comité international des droits des personnes handicapées le 3 mai 2019 tendant au maintien
de l'alimentation et I'hydratation" de Vincent Lambert. La nouvelle interruption des
traitements, couplée a la mise en ceuvre d'une "sédation profonde et continue", avait débuté
dans la matinée du 20 mai 2019, conformément a une décision médicale signée par le Docteur
Vincent Sanchez en avril 2018, validée par le Conseil d'Etat (20). Par la suite et selon France

info, la partie dédiée aux DA sur le site www.service-public.fr avait enregistré le 20 juin

2019, en un mois, 20 fois plus de connexions qu’en temps ordinaire (21). La derniére semaine
de notre étude s’est terminée le vendredi 12 juillet et Vincent Lambert est décédé le 11 juillet

2019.

Le recueil systématique des souhaits du patient concernant sa PdC, parait faisable en
consultation de médecine générale. L’information systématique du patient concernant la
rédaction de ses DA semble faisable en consultation de médecine générale, sous un format de
type « intervention bréve ».

Une étude prospective interventionnelle réalisée a 1’hopital Cochin entre Avril 2011 et Janvier
2012 montre des résultats concordants. Elle a étudié la faisabilité d’une information sur la
PdC et les DA dans un service d’oncologie (22) : 2 entretiens semi-structurés étaient réalisés
avec un suivi a 4 mois chez des patients atteints d’un cancer pulmonaire ou digestif et suivis
en hopital de jour pour leur chimiothérapie ou leur prise en charge palliative exclusive. Sur 77
patients éligibles, 29 répondaient aux critéres d’inclusion : 23 ont participé au 1% entretien
(23/77 soit un taux de participation de 29,9 %) et 6 ont refusé de participer (6/29 soit un taux

de refus de 20,1 %). Les auteurs de cette étude ont eux aussi conclut a une faisabilité de
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fournir des informations concernant la PdC et les DA. Bien que la population étudiée et les
motifs d’exclusion étaient différents de notre étude, ces résultats concordent avec ceux que

nous avons obtenus. Les taux par contre ne sont pas comparables.

Dans notre étude, le motif principal d’exclusion était « Médecin débordé » (3/4 des cas). Le
frein principal a recueillir de facon systématique I’identité de la PdC et a fournir des
informations sur les DA semble donc provenir en majorité¢ plutét du MG que du patient. Le
manque de temps et de disponibilit¢ du MG est un obstacle que 1’on retrouve dans la
littérature (23,24). D’autres obstacles pour les professionnels de santé en soins primaires
concernant la discussion sur la FdV avec leurs patients ont été identifiés. On retrouve
régulierement le manque de compétence et de facilité a tenir ce genre de discussion mais aussi
la difficulté a déterminer le moment approprié pour entamer une telle discussion (23,25).

La peur de faire disparaitre I’espoir de guérison pour un patient malade et de générer une
anxiété chez le patient est souvent citée (22,25,26). Pourtant, plusieurs auteurs rapportent que
ces discussions n’induisent pas d’anxiété chez le patient (22,27,28) et au contraire lui
apporteraient méme un sentiment de soulagement et de sérénité¢ (29). Certaines études
montrent une surévaluation de I’anxiété par les professionnels de santé (22).

D’apres une étude francgaise réalisée par I’institut BVA en Janvier 2018 (30), 77 % des MG
interrogés déclaraient aborder le sujet des DA avec leurs patients. Parmi ces MG abordant le
sujet, 61 % jugent que c’est un sujet facile a aborder et 85 % ont le sentiment que c’est une
conversation bien recue. Ces résultats récents sont surprenants car sous entendent que les DA
sont fréquemment et facilement abordés par le MG. Ils ne concordent pas avec la plupart des
données de la littérature citées précédemment. Néanmoins, ceci est trés encourageant et
suggeére peut-€tre une amélioration récente des connaissances et de 1’appropriation des

dispositifs de FdV par les MG... ?

Un autre résultat important dans notre étude était que le taux de réponse en VAD était treés
faible. Nous pensons que le questionnaire n’a pas été utilis€ en VAD. Nous émettons
I’hypotheése que c’est plutdt pour des causes d’oublis ou pour des raisons « pratiques » que le
questionnaire n’a pas €été utilisé et non parce que la VAD rend plus difficile le fait d’aborder
le sujet de la PdC et des DA. Ce constat est d’autant plus regrettable que la VAD sous-entend
que le patient n’est plus capable de se rendre au cabinet et donc probablement en perte
d’autonomie voire grabataire. Cette population est d’autant plus a risque d’une FdV proche et

est davantage concernée par le sujet.
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Nous souhaitions réaliser une comparaison par MG des données obtenues dans notre étude et
des données « attendues ». Les données concernées étaient les suivantes : proportion de
consultation au cabinet versus en VAD, proportion de patients dans chaque classe d’age de la
patientéle de chaque MG. Nous voulions aussi analyser certaines données de notre ¢tude par
rapport au profil du MG (sexe, age, nombre d’année d’installation) afin de tenter d’apporter
des ¢éléments de réponse au fait que les taux de participation et d’exclusion pour le motif
« Médecin débordé » étaient tres différents selon les MG.

Pour ce faire, nous avions sollicité de nouveau les 12 MG ayant participé a 1’étude pour qu’ils
nous fournissent ces données et leurs Relevés Individuels d’Activité et de Prescriptions
(RIAP). Nous n’avons pas pu obtenir ces informations dans un délai suffisant et I’analyse de
ces données n’a pu étre réalisée. Nous pensons que ces analyses auraient pu €tre intéressantes
afin de vérifier si les données obtenues étaient concordantes avec les données attendues et
enfin de déterminer s’il existait un « profil de MG » qui était ou non plus favorable au recueil
systématique de 1’identité de la PdC et de fournir des informations concernant les DA.

Une nouvelle étude prenant en compte ces données pourrait étre intéressante.

Nous pensions initialement montrer un phénomene d’épuisement au fil des 3 semaines
d’études avec une baisse du taux de participation et une augmentation du taux d’exclusion
pour le motif « Médecin débordé¢ ». Finalement, notre étude n’a pas montré de différence

significative suivant les semaines.

La notion de PdC est davantage connue que celle des DA dans notre étude.
Cela peut s’expliquer par le fait que le terme de PdC est plus explicite que celui de DA. De
plus, le dispositif de la PAC (2002) est plus ancien que celui des DA (2005). D’autre part, la
désignation d’une PdC est généralement demandée de fagon systématique dans le cadre d’une
hospitalisation (26,31) comme cela est prévu par la loi Kouchner du 4 mars 2002 (9) donc
mieux connue du grand public. Néanmoins, on peut aussi supposer que la PdC est parfois
confondue avec la « personne a prévenir », et donc surestime le taux de personnes connaissant
la notion de PdC. La personne a prévenir est définie sur le site du Ministére Francais

www.service-public.fr comme la personne qui est alertée par téléphone en cas d'aggravation

de I’état de santé du patient (31). Le Centre Hospitalier (CH) Sud Essonne précise sur son site
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internet que « les informations qui peuvent étre communiquées a la personne a prévenir sont
limitées et ne peuvent en aucun cas se situer dans le champ des informations couvertes par le
secret médical et professionnel. A I’inverse, les informations pouvant étre communiquées a la
PdC sont les mémes que celles qui le sont au patient » (32). La PdC est amenée a jouer un role
dans la relation de soin contrairement a la personne a prévenir. Les deux roles peuvent étre

tenus par la PdC (26).

Une enquéte menée par Guyon et al. au CH Universitaire de Nancy en Avril 2011 (33) avait
montré des résultats similaires. Elle avait été réalisée a 1’aide d’un questionnaire auto-
administré concernant la PdC et les DA, interrogeant les patients et leurs accompagnants dans
la salle d’attente des bureaux d’admission de ’hopital. 376 réponses avaient été obtenues.
Plus des trois-quarts (88,6 %) des personnes connaissaient la PAC (contre 55,9 % dans notre
¢tude) et 71,7 % d’entre elles faisaient la distinction entre la PdC et la personne a prévenir.
Par contre plus de la moitié des patients interrogés (57,5 %) ne connaissaient pas les DA
(contre 69,9 % dans notre étude). Les différences de pourcentage obtenues entre cette étude et
la notre peuvent s’expliquer par le fait que leur population était potentiellement davantage
sensibilisée aux soins médicaux, pathologies chroniques ou graves, car recrutée a I’hopital.
Notre population est peut-étre plus représentative de la population générale car consultait

aupres d’un MG.

La proportion de patient sachant ce qu’était une PdC était plus importante dans la catégorie
des patients agés de 51-70 ans. Nous pensons que c’est peut-&tre parce qu’il s’agit d’un age ou
I’on est plus fréquemment désigné par ses proches et en particulier par ses parents qui ont des
ages approchant ceux de la FdV.

La connaissance de la notion de PdC était aussi plus importante chez les patients se
considérant en mauvaise santé¢ ce qui semble cohérent dans cette population se sentant
davantage concernée par la FAV. On retrouve ce méme lien significatif entre connaissance
des DA et auto-évaluation de « mauvaise santé ».

Par contre un résultat surprenant de notre étude concernant la connaissance des DA est que les
femmes connaissaient mieux ce dispositif que les hommes de fagon statistiquement
significative. Cet ¢lément avait également été retrouvé dans 1’étude réalisée par Guyon et al.
en 2011 précédemment citée (33) mais aussi dans une theése datant de 2016 (bien que dans
cette étude, le résultat n’était pas statistiquement significatif) (34). Nous ne savons pas

actuellement s’il existe un lien direct pouvant expliquer cette différence et la raison exacte
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reste méconnue. Notre étude ne nous permet pas aujourd’hui d’en tirer de conclusion. Une
¢tude par méthode qualitative explorant les ressentis des patients lorsque leur MT aborde ces
questions pourrait nous éclairer.

Enfin, la proportion de patients ne connaissant ni la notion de PdC ni la notion de DA était
plus importante dans la catégorie des patients agés de plus de 71 ans (p < 0,05). La
méconnaissance des DA dans cette catégorie de population avait déja été démontrée dans une
¢tude menée en 2011 (35) chez des patients agés de plus de 75 ans (186 patients inclus) dans
laquelle 90 % des patients interrogés répondaient ne jamais avoir entendu parler des DA.
Malgré 1’évolution des lois (11) et la Campagne nationale d’information grand public sur la
FdV lancée par I’ancienne Ministre la santé¢ Marisol Touraine en Février 2017 (36), ce constat
semble étre toujours d’actualité. C’est pourtant la catégorie de patients vers laquelle nos

actions de sensibilisation et d’information devraient étre prioritaires.

L’une des enquétes majeures ayant permis de connaitre les circonstances de la FAV en
France a ét¢é menée conjointement en 2012 par 1’Observatoire National de la Fin de Vie
(ONFV) et I’Institut National d’Etudes Démographiques (INED), sur un échantillon de 14 999
déces survenus en France en 2009 (37). Elle consistait a interroger pour chaque déces le
médecin ayant rempli le certificat de déces. Dans cette enquéte, 38 % des patients décédés
avaient désigné une PdC (12,6 % dans notre étude) et seuls 2,5 % avaient rédigé leurs DA
(2,4 % dans notre étude). Le caractere exceptionnel de la rédaction des DA est également
mentionné dans le rapport de la Commission de réflexion sur la FdV menée en 2012 par le
Professeur Sicard a la demande du Président de la République Frangois Hollande (38). Ces
chiffres datant de 2009, on aurait pu imaginer que 10 ans plus tard la diffusion des dispositifs
de FdV se soit amélioree.

En marge des péripéties judiciaires de I’affaire Vincent Lambert, la question de la diffusion de
ces dispositifs a été récemment de nouveau médiatisée et a mis en lumicre des failles
persistantes (19,39). Selon les nouveaux chiffres du Comité National de Fin de Vie et des
Soins Palliatifs (CNFVSP) présentés le 20 mai 2019 (40), seulement 13 % des Francais de
plus de 50 ans ont rédigé des DA (contre 2,9 % dans notre étude) et 34 % ont l'intention d'en
rédiger (contre 14,6 % dans notre étude). Bien que ces chiffres montrent une évolution par

rapport a 2018 (11 % avaient rédigé des DA et 32 % avaient I’intention d’en rédiger), le
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dispositif semble encore insuffisant. De plus, la connaissance de la loi Leonetti-Claeys évolue
peu : 59 % des Francgais en connaissent 1'existence (contre 60 % en 2018) et 40 % savent
qu'elle met en place les DA (contre 42 % en 2018).

« On a une loi Claeys-Leonetti qui est quelque chose de solide (...) mais qui n'est pas connue
et qui n'est pas appliquée », a estimé Jean-Frangois Delfraissy, Président du Comité

Consultatif National d'Ethique (CCNE) (41).

Chez les patients connaissant déja les dispositifs de PdC et des DA, la moiti¢ étaient
intéressés pour les investir. Et chez les patients ne connaissant pas ces dispositifs, les trois-
quarts demandaient a avoir plus d’informations a ce sujet. Ce résultat est encourageant et

montre un intérét certain de la population pour la FdV.

Néanmoins, on constate aussi un nombre non négligeable de patients refusant d’investir ces
dispositifs de PdC et de DA (regroupant a la fois les patients refusant de désigner une PdC
et/ou de rédiger des DA, et a la fois les patients refusant d’avoir plus d’informations sur la
PdC et/ou les DA).

11 est important de respecter ces refus car il n’existe aucune obligation pour le patient de s’en
saisir et la désignation de la PdC et la rédaction des DA ne doivent pas étre réduites a de
simples contraintes administratives. De plus, il a ét¢ démontré dans la littérature que fournir
des informations non désirées a ce groupe de patients pouvait générer chez eux de 1’angoisse
et se posait alors la question éthique du bénéfice pour le patient de la démarche d’information
(22). L’information donnée venait bousculer des mécanismes défensifs et compromettre
I’adaptation a la réalité. Une autre étude suggérerait méme que les discussions sur la FdV
chez ce type de patient pourraient paradoxalement induire un recours plus fréquent a des soins
agressifs inappropriés en FdV (42).

Dans le sondage réalisé par I’institut BVA en 2018 (30), 47 % des patients n’ayant pas rédigé
leurs DA déclaraient que c’était parce qu’ils faisaient confiance a leurs proches pour décider
pour eux, et 33 % parce qu’ils n’avaient pas envie de se projeter dans ce futur-1a .

Dans I’é¢tude de 2011 concernant des personnes agées de plus de 75 ans précédemment citée
(35), 42 % des patients ne se sentaient pas concernés, 36 % percevaient les DA comme

inutiles voire dangereuses, et 22 % refusaient d’anticiper ou de parler de ce sujet.
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Nous pensons toutefois que le fait de proposer peut susciter une réflexion chez ces patients :
évoquer le sujet de fagon simple, rapide, non insistante mais adaptée a la mani¢re d’une
intervention bréve pourrait diminuer le risque anxiogene. Ils pourraient ainsi identifier des
personnes ressources qui seront a leur disposition si un jour ils décident de désigner une PdC

et/ou de rédiger des DA.

Chez les patients souhaitant plus d’informations sur la PdC et/ou les DA, on remarque
que le formulaire INFORMATION papier est facilement accepté (88,6 %).
Une revue systématique de la littérature réalisée en 2010 (43) révélait déja que la méthode la
plus efficace pour accroitre 1'utilisation des DA était la combinaison : de matériel informatif
(brochure, dépliant, affiche etc.) donné au patient, et de conversations répétées au cours des
consultations avec les professionnels de santé. En effet, la majorité des études identifient que
I’interaction directe entre les patients et les professionnels de santé est trés efficace (24,43—
45). L'utilisation de matériel informatif passif, isolée, n'augmente pas de fagon significative

les taux de rédaction des DA.

Une thése réalisée en 2016 confirme ces éléments (34). 101 patients consultant aupres du
cabinet de leur MG ont été interrogés en fin de consultation par une interne sur 1’applicabilité
du recueil des DA. Les trois-quarts d’entre eux pensaient que le moyen d’information le plus
pertinent était la remise en mains propres d’une brochure d’information commentée
directement par le MT. A noter également que 86 % souhaitaient aussi étre informés via une
campagne médiatique. Enfin, la moiti¢ des patients de cette étude étaient favorables a une
consultation dédiée a ce sujet. Nous retrouvons exactement les mémes résultats dans notre
étude.

La proportion de patients acceptant le rendez-vous ultérieur était plus importante de fagcon
significative dans la catégorie des patients agés de plus de 71 ans. Le MG doit donc peut-étre
cibler davantage cette population pour proposer un Rdv ultérieur dédié. On peut supposer que
les patients moins agés préferent s’informer dans un premier temps via les médias et internet

avant de s’engager dans une telle consultation.
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Environ 1/3 des patients ont refusé la proposition de Rdv ultérieur. Il faut néanmoins se
souvenir que ces patients ne connaissaient pas a priori les dispositifs de PdC et de DA avant la
consultation et ont pu étre pris au dépourvu : leur refus peut étre légitime. Un temps de
réflexion semble nécessaire pour investir de tels dispositifs (25).

Une ¢étude réalisée dans un service de dialyse chronique (46) proposant a des patients de
rédiger leurs DA aprés une information orale révéle qu’un certain nombre d’entre eux
acceptaient de prendre un Rdv dédié ultérieur puis annulaient au dernier moment ou
demandaient un délai de réflexion supplémentaire. L’abord des DA nécessite du temps dédié,

mais I’insistance du professionnel de santé pourrait étre inconfortable pour les patients.

L’ensemble de ces ¢léments nous conduisent a discuter de propositions, visant a
améliorer les connaissances et I’investissement des patients concernant la désignation de la

PdC et la rédaction des DA.

Au niveau national, nous pensons que diverses mesures pourraient inciter a améliorer la
diffusion des dispositifs de FAV que sont la désignation d’une PdC et la rédaction de DA.
Compte tenu de la durée longue de consultations dédiées, le MT pourrait étre rémunéré pour
cet accompagnement a I|’¢laboration de DA (24,25): via une cotation spéciale type
« Consultation longue » ou « complexe ».

Afin d’améliorer les connaissances des MG sur les SP, la création d’un livret national
répertoriant les différents actes techniques de SP a été proposé (23) et nous semble
intéressante.

L’assurance maladie pourrait également adresser a tous les patients une information simple
issue de la campagne nationale. Son site www.ameli.fr pourrait relayer ces informations de
facon directe, en plus du simple lien vers les sites spécifiques actuels. A I’age de 50 ans
I’invitation de tous les patients aux dépistages organisés des cancers colorectaux et du sein
(23), pourrait étre accompagnée de nouveau d’un formulaire d’information et d’un formulaire
modele pour la PdC et les DA. Ces formulaires inviteraient le patient a contacter son MT s’il
souhaite plus d’informations a ces sujets. On sait que la FdV cofite cher (24) et bien que

I’effet des DA sur ces colits n’ait pas encore ét¢ démontré de fagon certaine, on peut supposer
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que les DA permettraient de réduire les thérapeutiques inutiles et donc les cotits de la FdV.

Cet élément pourrait &tre une motivation pour 1’assurance maladie a investir un tel projet.

Nous avons ¢€galement retrouvé dans la littérature le « Physicians Order for Life-Sustaining
Treatment » (POLST) (8,24). 11 s’agit d’'un formulaire ¢laboré avec 1’aide obligatoire d’un
médecin ou soignant, trés utilisé aux Etats Unis dans la plupart des états (présenté en Annexe
8). C’est une « instruction » donnée aux médecins pour aider les patients gravement malades
ou médicalement fragiles au regard de leur age, a mieux contrdler les soins de leur FdV, et en
cas d’urgence. Il ne remplace pas les DA mais les compléte : les DA concerneraient tous les
patients adultes quel que soit leur état de santé (souhaits « généraux » pour la FdV); le
POLST concernerait les patients malades (souhaits spécifiques). Ce document de couleur rose
vif est facilement repérable dans le dossier médical du patient. Le patient le remplit ou non,
selon son choix, puis il est obligatoirement signé par le médecin, et éventuellement par le
patient (recommandé mais non obligatoire). On y « coche » les types de traitement médical
que le patient souhaite recevoir en FdV (réanimation cardio-respiratoire, administration
d’antibiotique et perfusion, intubation et ventilation mécanique, nutrition artificielle etc.). Ce
document suit le patient dans ses transferts entre services, hopitaux ou vers le domicile. Il doit
étre placé dans un endroit facilement repérable. Le but de ce document est de résoudre le
probléme du non-respect médical des DA (par absence de participation médicale a
I’¢laboration des DA, favorisant souvent des DA non pertinentes vis-a-vis du contexte
médical, ou par sa non présence dans le dossier médical). La loi autorise tous les
professionnels de santé a en parler avec le patient et a 1’aider a le remplir, mais seul le
médecin signe. Ces POLST permettent d’augmenter significativement le nombre des DA et
les admissions en SP (47).

Dans les années 1980-1990, on rapportait des taux de DA de ’ordre de 4-17 % aux Etats-
Unis. Ce taux passait en 2008 de 18 % a 36 %, selon un rapport du HHS (Health and Human
Service) au Sénat américain. Le taux de 30 % semble refléter la moyenne en 2015 de
prévalence des DA aux FEtats-Unis. On retrouve des taux élevés dans des contextes
particuliers et sans doute propices aux DA, comme dans les maisons de retraite (70 %) et pour
les patients en SP (93 %) (24). Ces taux sont plus élevés qu’en France mais 1’émergence des

DA est bien plus ancienne aux Etats-Unis et le systeme de santé est tres différent du notre.

Une fois les DA rédigées et/ou la PAC désignée se pose la question de la disponibilité de ces

informations au moment ou I’on en a besoin. Plusieurs pistes paraissent intéressantes a
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développer : création d’un registre national proposée par le CCNE (48), intégration de ces
informations dans le Dossier Médical Partagé (DMP) actuellement en pleine expansion, ou
encore création d’une carte (49) sur un format standardisé national sur laquelle il serait

indiqué que le patient dispose de DA avec les coordonnées de sa PdC et de son MT.

Au niveau local, nous avons cherché a réfléchir a la facon d’intégrer 1’information
concernant la PdC et les DA dans les soins courants habituels des MT au sein du PSSR de
fagon « systématique ».

Les patients et leurs familles souhaitent que le médecin aborde lui-méme la question des DA
(24,50) probablement par manque de connaissance du sujet et des enjeux (24) . Les MG se
désignent aussi comme les personnes les plus pertinentes pour informer les patients des
dispositifs de FdV (51).

L’un des obstacles majeurs pour les MG a aborder ce sujet est la difficulté a trouver « le bon
moment » pour en parler. Dans 1’étude de faisabilité réalisée a I’hopital Cochin (22)
précédemment citée, sur un total de 20 patients ayant réalis¢ le 2°™ entretien, le bon moment
pour informer les patients de ces dispositifs était pour 11 patients, « en bonne santé », et pour
9, « au début du traitement d'une maladie grave. ». Aucun patient n'a choisi les propositions «
lorsque les traitements de la maladie ne sont plus efficaces » ou « a I'approche de la FdV ». 16
patients sur 19 estiment que cette information doit étre effectuée de maniere systématique.

La plupart des études montrent que la patient a besoin au préalable d’un temps de réflexion
avant de pouvoir se lancer dans la rédaction des DA. 1l doit donc d’abord étre interpellé par le
sujet puis accéder facilement a des informations simples puis dans un 3eme temps réfléchir au
sujet. Enfin, si le patient est intéressé, c’est dans un 4°™ temps qu’il viendra solliciter son MT
pour en parler concrétement.

Pour augmenter le taux de recueil de I’identit¢ de la PdC et des DA, c’est tout le travail en
amont qui semble le plus important : interpeller, sensibiliser puis informer le patient et enfin
se rendre disponible si le patient le souhaite. C’est avec ces éléments que nous avons ¢élaboré

les solutions suivantes.

On pourrait proposer de créer sur les plannings des MG du PSSR, une consultation
spécifique qui s’appellerait « Consultation PAC/DA » avec un code couleur particulier et une
durée de 30 minutes. Chaque MG sera libre de déterminer quand il souhaite intégrer ces

créneaux a son planning (jour de la semaine et horaire) et nous suggérons que chaque MG
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dans 1’idéal pourrait proposer a ses patients un minimum de 2 créneaux par semaine. Certains
MG ont leur planning disponible sur internet, ouvert a la prise de Rdv directe par leurs
patients : créer cette « Consultation PAC/DA » entrainerait également 1’affichage de cette
volonté aupres des patients.

Le patient serait informé par les MT qu’il s’agit d’une consultation dédiée uniquement a la
discussion sur la thématique de la PdC et des DA. A I’issue de cette consultation, le MG ne
devrait pas réclamer la rédaction des DA, 1’essentiel étant surtout de fournir des informations
au patient a ce sujet et 1’aider dans sa réflexion. Les DA ne doivent pas étre réduites in fine a
une simple formalité administrative.

Si le patient rédige ses DA et/ou désigne une PdC, le MG pourrait lui remettre une carte que
le patient garderait sur lui sur laquelle il serait indiqué que la patient a rédigé ses DA, les
coordonnées de son MT et les coordonnées de sa PdC : ces éléments seraient consignés dans

le dossier médical et le DMP.

Pour ces créneaux de « Consultation PdC/DA », nous avons pensé ensuite a établir un
protocole. Il précise les situations dans lesquelles les professionnels de santé du pole
pourraient proposer la désignation de la PdC et la rédaction des DA. Nous avons défini

plusieurs situations prototypiques : elles sont présentées dans le Tableau 4.

Les formulaires INFORMATION et MODELE cités dans ce tableau seraient proches de ceux
utilisés dans notre étude (présentés en Annexe 2 et 3).

Bien que de nombreuses autres situations puissent €tre propices a informer les patients sur ces
thématiques, nous pensons que ces 5 situations offrent un contexte favorable et approprié pour
aborder le sujet. L’idée est dans un 1 temps, de se fixer des objectifs raisonnables, en termes

d’évolution des pratiques des MG.
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Quand proposer ? | Qui propose ? | Comment ? Commentaire
. Préciser au patient que le
o Remettre au patient un . .
Situation n°1 : . . remplissage du formulaire
formulaire expliquant le ,
. MODELE n’est pas
Les fonctionnement du ; ) .
Un nouveau L. ) o obligatoire, mais est
atient demande & secrétaires cabinet/PSSR, associé¢ a un recommandée au sein du
par formulaire INFORMATION ,
intégrer le PSSR : PSSR;  Proposer d’en
et un formulaire MODELE :
discuter avec le MT
Situation n°2 : L . . ,.
Préciser au patient que s’il
. Remettre au patient un | le souhaite, il existe des
Le patient . , .
. formulaire INFORMATION | créneaux de consultation
demande a un des | Le MT ) e, )
et un formulaire MODELE ; | dédiés pour discuter et/ou
MG du PSSR de . . . g
devenir <on les expliquer aider a la rédaction du
formulaire MODELE
nouveau MT
Préciser au patient que s’il
le souhaite, il existe des
créneaux de consultation
Situation n°3 : . dédiés pour discuter et/ou
Remettre au patient un | . . , .
formulaire  exoliquant ce aider a la rédaction du
X
Le MT réalise une , Y prqu formulaire MODELE.
demande d’ALD Le MT quest une ALD, avec un (La découverte  récente
our I'un de ses formulaire INFORMATION 4 tholooi ;
P u Y +/- 1e formulaire MODELE | | une .p a. olostie b Ou’vc'm
patients étre difficile, le MG décide
de donner ou non de suite le
formulaire MODELE selon
la situation)
Situation n°4 : Si le patient accepte ces
Tous les | Proposer au patient le | formulaires, I’informer qu’il
Le patient aborde | professionnels | formulaire INFORMATION | existe des créneaux de
spontanément  le | du PSSR et le formulaire MODELE | consultation dédiés avec
sujet de la FdV leur MT.
Si le patient accepte ces
Situation n°5 : Tous les | Proposer au patient le | formulaires, I’informer qu’il
professionnels | formulaire INFORMATION | existe des créneaux de
Le patient a 18 ans | du PSSR et le formulaire MODELE | consultation dédiés avec

leur MT.

Tableau 4 : Proposition d’informations ou de consultation dédiée concernant la PdC et les

DA.
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Nous avons également pensé a créer au sein du PSSR, une semaine « Personne de Confiance
et Directives Anticipées : nous devons en parler ! ». Il existe déja au Canada une semaine des
SP (qui a eu lieu du 5 au 11 mai 2019) (52). En France la SFAP promeut la Journée mondiale
des SP programmée le 12 octobre 2019 (53). Notre semaine de sensibilisation se déroulerait
plutot lors de la derniére semaine du mois de Juin. Cette période n’a pas été choisie au
hasard : il nous semble qu’au début de 1’été et les vacances scolaires approchant, les patients
mais aussi les MG seraient plus disponibles qu’en période automno-hivernale.

Une semaine auparavant, des affiches dans les salles d’attente et des brochures donnant des
informations sur ce que sont une PdC et les DA, seraient mises a disposition des patients pour
les sensibiliser aux sujets. Tous les professionnels de sant¢ du PSSR (MG, Infirmiéres,
Secrétaires, Kinésithérapeutes, Pharmaciens, Psychologues etc.) devraient tenter d’interpeller
les patients sur le sujet et les informer que des créneaux de consultation avec leur MT seraient
spécialement ouverts la semaine suivante. Chaque MG pourrait alors consacrer 2 créneaux de

« Consultation PAC/DA » par jour durant cette semaine spéciale.

Enfin, I’un des freins évoqués par les MG pour aborder ce sujet est le manque de formation et
de connaissances : nous avons pensé a créer une demi-journée par an qui aurait lieu le dernier
vendredi du mois de mai et qui s’intitulerait « Journée PdC et DA pour les professionnels de
santé ». Elle serait organisée par le PSSR et des intervenants « spécialistes/experts » seraient
conviés : médecins et équipes paramédicales (IDE, AS) du service de SP du CH de Rodez et
membres du réseau de SP Palliance 12. Palliance 12 est une association a but non lucratif
financée par I’Agence Régionale de Santé. C’est un réseau de santé départemental au service
de patients en SP ou atteints de maladie chronique, de leurs proches et des professionnels de
santé qui les prennent en charge. Les interventions de ce réseau sont gratuites pour les
usagers. La difficulté des formations est de s’extraire de la théorie et de permettre, surtout
dans des thématiques ou le savoir-faire, le savoir étre et la connaissance des professionnels
alentours... sont primordiaux.

Lors de cette demi-journée, les MG ou les paramédicaux du PSSR apporteraient des
situations, vécues, en cours ou passées, sous forme de petits cas cliniques qui leurs ont posé
probléme. Les problématiques devraient concerner la PdC ou les DA. Les cas cliniques
seraient présentés et discutés avec leurs pairs et les experts. L’objectif étant de réfléchir
ensemble sur sa pratique professionnelle afin de 1’enrichir en la confrontant a I’expérience du
groupe et aux données actuelles de la recherche, afin d’¢laborer ensemble des solutions

pratiques (54). Cette organisation pédagogique a ¢été empruntée aux ateliers dénommés
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« Groupes Tutorés Thématisés » mis en place par le Département Universitaire de Médecine
Générale de Toulouse, afin de développer les compétences des internes dans les champs de la
communication et la relation médecin-malade. Les MG pourraient également profiter de ces
ateliers pour poser d’éventuelles questions plus « techniques » concernant les SP. Nous
postulons en effet que si le MG est confiant sur les réponses qu’il peut apporter au patient et
son entourage, il se sentira plus légitime et a I’aise pour aborder le sujet de la FdV avec ses
patients.

Ce type de formation auprés d’experts est d’ailleurs ce que la loi n° 2015-1776 du 28
décembre 2015 relative a l'adaptation de la société au vieillissement propose. Elle comporte
notamment un volet 4 « Mieux accompagner la fin de vie » : Compte tenu du réle déterminant
des MT et des médecins coordinateurs, des actions de formation « en équipe » devaient étre

mises en place, en lien avec les équipes mobiles ou les réseaux de SP existants (55).
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V. CONCLUSION

Les directives anticipées (DA) sont avant tout congues pour permettre I’expression
du patient hors d’état d’exprimer sa volonté. Elles sont de ce fait étroitement lices a la
désignation de la personne de confiance. Elles doivent contribuer aux décisions médicales en
fin de vie. Elles sont pressenties comme permettant la diminution des souffrances induites par
des thérapeutiques devenues inutiles ou indésirables. En limitant les traitements vains mais
agressifs, elles devraient limiter une dégradation de la qualité de vie des patients et la moins
grande adaptation du deuil de I’entourage. Les patients sans famille ni proches et sans DA
« bénéficient » de soins plus longs et agressifs, administrés « par défaut ».

Or méme avec ’aide d’un médecin, il est souvent complexe pour un patient de se préfigurer la
portée exacte de choix, tels qu’ils se poseront un jour. Néanmoins, envisager sa propre fin
n’est ni facile, ni le souhait de tous.

D’aprées notre travail, le recueil systématique par le médecin généraliste (MG), des souhaits
des patients, a propos de la personne de confiance et des DA, lors d’une consultation lambda
de médecine générale, est faisable. Le principal frein était li¢ au fait que le MG « était
débordé ». Les questionnaires ont été¢ remplis en consultation, rarement en visite a domicile.
55,9 % des patients savaient ce qu’était la personne de confiance ; 25,1 % des patients
savaient ce qu’étaient les DA. Chez les patients sachant ce qu’étaient personne de confiance
ou DA : 49,1 % souhaitaient désigner une personne de confiance et 50,4 % rédiger leurs DA.
73,6 % des patients ne sachant pas ce qu’¢était la personne de confiance, et 76,3 % de ceux ne
sachant pas ce qu’étaient les DA : souhaitaient davantage d’informations. 88,6 % acceptaient
le formulaire papier d’information ; 49,9 % acceptaient un rendez-vous ultérieur dédié.

La discussion de ces résultats a permis d’¢laborer un projet médical, pluri professionnel,
coordonné autour d’un bassin de santé, en vue d’améliorer les connaissances et le taux de

décision des patients pour la PdC et les DA.
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VII. Annexes

Annexe 1 : Questionnaire

Questionnaire : Personne de confiance / Directives Anticipées

« Je participe au travail de thése d’une interne concernant la personne de confiance et

les directives anticipées. Est-ce que je peux prendre 1 minute avant

de commencer pour vous poser quelques questions ? » :

I::> Consentement du patient: [J OUl  / NON ———>

1. Sexe {1 réponse svp) & D H D F

2. AE-E (préciser svp) &

3. Déroulement de la consultation (1 réponse svp) :
3 Au cabinet ] En visite & domicile

EXCLUSION
[ refus

[Jurgence / inadapté
] Non communicant
) sous tutelle

] Déja répondu

] médecin débordé

(Dans ce cas, nombre de
patients non interrogés) =

4. « Est-ce que vous vous considérez plutét » (1 réponse sup) :
[ En bonne santé, sans maladie grave

[ Atteint d'une maladie grave et/ou proche de la fin de votre vie
DNE sait pas

5. « Savez-vous ce qu’est une personne de confiance ? » (1 réponse sup)

O ou ) NON —> Donner Fexplication suivante :
#« Souhaitez- vous « C'est une personne gue vous désignez et qui sera
en désigner une ? » votre porte-parole auprés du médecin dans le cas ol

N . vous ne pourriez plus exprimer votre volonté.
(1 réponse svp) :

[J oui Souhaitez-vous avoir plus d'informations a ce
D Non SLIJ-F_"t e (1 réponse svp) &
O péja désignée E' 5”'
[ Ne sait pas on .
[ Ne sait pas

6. « Savez-vous ce que sont les directives anticipées ? »
{1 réponse svp) -

onner I'explication suivante :
O oul ] NON — Donner explicat t

# Souhaitez- vous « Ce sontvos volontés exprimées par écrit

les rédiger ? » concernant votre fin de vie dans le cas ol vous ne

(118 ) pourriez plus communiguer.
réponse svp) . ) ’ . .
] Oui Souhaitez-vous avoir plus d'informations a ce
D Non sujet ? W (1 réponse svp) ©

O D&jis fait E ﬁ”'
O Ne sait pas on .
[ Ne sait pas

& Je vous propose
alors un formulaire
papier avec des
informations et/ou
d'en rediscuter lors
d'une prochaine
consultation » :

7. Accepte le
formulaire papier
(1 réponse svp) &

Ooui

[Nen

8. Accepte un rdv
ultérieur
(1 réponse swp) &
Coui
D Non
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Annexe 2 : Recto du formulaire MODELE
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Suite Annexe 2 : Verso du formulaire MODELE
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Annexe 3 : Formulaire INFORMATION
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Annexe 4 : Formulaire d’information et consentement

FORMULAIRE D'INFORMATION ET CONSENTEMENT - MEDECIN

LE PROJET DE RECHERCHE :

le vous invite & partidper & cette &tude gui s'intégre dans mon travail de thése afin
'obtenir mon doctorat en médecine générale, sous la direction de Motoko Delahaye, Maitre de
Conférences Associé au Département Universitaire de Médecing Générale de Toulouse.

Des recommandations de la HAS d'Avril 2016 désignent le médecin traitant comme garant
et responsable d'informer ses patients des conditions de rédaction des Directives anticipées [DA)
et de la possibilité de désigner une Personne de confiance [PdC). Il s'agit des « informations
générales gue tout patient ou usager du systéme de santé recoit y compris lors d'un simple bilan
de santé » selon la HAS. Mais comment en pratigue et dans guelles conditions le médecin
généraliste doit-il recueillir et fournir ces informations ? Maon étude cherche a étudier la faisabilité
en pratigque de ces recommandations au sein du Pdle de Santé du Sud Ruthénois.

L'étude se déroulera 1 semaine par mois pendant 3 mois consécutifs. Des affiches dans les
zalles d'attente seront présentes pour informer les patients de I'étude en cours. Votre
participation consiste & remplir au début de chague consultation un gQUestionNNaire anonyme pour
tout patient majeur. Selon les réponses fournies par le patient, vous devrez lui remettre soit un
document dinformation soit un document modéle de rédaction. A lissue de ces 3 mois, je
viendrai récupérer les gquestionnaires.

Ce document renseigne sur les grandes lignes du déroulement de I'étude, n'hésitez pas &
me solliciter si vous avez des guestions.

ANONYMAT ET COMFIDENTIALITE :

Les gquestionnaires recueillis par vos soins seront totalement anonymes. Aucun mom
n'apparaitra dans la thése ni les communications scientifiques/articles.
“otre participation impligue wotre accord quant & I'utilisation, par les responsables du projet, des
informations récoltées pour un  travail de recherche scientifigue ultérieur [articles,
communications scientifigues...), sous couvert du respect strict de leur anonymat. Aprés le
traitement des donneées effectus, tous les guestionnaires seront detruits.

PARTICIPATION VOLOMNTAIRE :
Votre participation & ce projet est totalement volontaire, mon rémunérée, et vous 8tes
libres d'y mettre fin a tout moment et sans justification.

COMMISSION ETHIQUE &

La Commission Ethique du Département Liniversitaire de Médecine Générale de Toulouse a
été sollicité pour valider ce projet de recherche, et |e respect de leurs recommandations est une
condition indispensable a la réalisation de ce travail.

Marion SOUILLEAUX

COMSENTEMENT

le soussignéje) e e e e e e atteste awoir lu
et compris |e présent formulaire, reconnais gue |a responsable de I'etude a répondu  de manigre
satisfaisante a mes questions et consens librement @ participer a ce projet de recherche.

Faita: le:

Signature du participant :
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Annexe 5 : Fiche PROTOCOLE

Fiche protocole

Sujet de I'étude : Recusilde I'identité de |2 personne de confiance et informations sur les directives anticipées,
systématiques, par le médecin généraliste en consultation : étude de fzisabilité.

Déroulement de I'étude :

- 4 sites : les 4 cabinets medicaux du Pole de Santé du Sud Ruthénais
- Chaque médecin qui accepte de participer :

o Signe la fiche d'informations et de consentement

o Recoit 1 pochette/semaine d'étude (3 au total) comprenant :

= 1 fiche PROTOCOLE

= 1 bloc de 100 gquestionnaires recto-verso
= 1 bloc de 50 Documents MODELE

= 1 bloc de 50 Documents INFO

- Affichage dans les szlles d’attente pour informer les patients de I'étude en cours.
- Questionnaire anonyme 2 remplir par le médecin, au début de chague consultation pour tout patient
majeur. Durée d*administration du questionnaire : < 1 minute
- 1 semaine par mais pendant 3 mois consecutifs soit :
o Semaine 1 :du Lundi 20 mai au 24 mai 2019

o
u]

Semaine 2 : du Lundi 17 Juin au 21 Juin 2015
Semaine 3 : du Lundi 8 juillet au 12 luillet 2019

- Releve des questionnaires : Lundi 15 juillet 2019

Explications du guestionnaire :

- Preciser au patient avant de débuterle questionnaire qu'il s'agit d'un questionnaire trés rapide auguel il
doit répondre par OUl ou NON.

- Critéres d'exclusion :

u]
o

Refus : du patient de répondre au questionnaire

Urgence/inzdapte : toutes les situstions que vous jugerez inappropriées pour questionner le
patient [guelgues exemples : patient dépressif avec idées suicidaires, patient arrivant en détresse
respiratoire, patient agressif etc..)

Mon communicant : patients déments, grabataires, deficient mental ou sensoriel (sourd, muet],
barriere de la langue

Sous Tutelle

Deja répondu : 2 cocher si le patient wous dit spontanément qu'il a2 déja répondu 2 ce
questionnsaire.

Medecin débordé : ne pas hésiter 2 cocher cette case si vous estimez ne plus avoir de temps a
consacrer au questionnaire ! C'est justement Pobjectif de ma thase d'étudier |z faisabilité de
poser ce type de question lors d'une consultation. Dans ce cas, noter 2 |2 fin de la journée le
nombre de patients majeurs non interrogeés par mangue de temps.

- EiQcritére d'exclusion, commencez & poser la question 4 ¢C'est le patient gqui doit juger de son &tat de
santé et vous ne devez pas I'influencer dans son choix.

- Pourlesquestions 5 et & précisez au patient : € Dites-mai simplement par OUl ou NON : est-ce que vous
savez ce gu'est une personne de confiance 7 ¥ J € Dites-moi simplement par OUl ou NON : estce que
VwOUs 53wez ce que sont les directives anticipées 7 »

- 5« OUl » a:souhaite désigner une personne de confiance ou rédiger ses directives anticipées
=¥ remettre le Document MODELE

- S« QU » 2 :souhaite plusd’informations sur l2 personne de confiance et/ou les directives anticipées
=¥ remettre le Document INFO

Pour toute information, question, probleme... - contacter le chercheur [SOUILLEAUX Marion, tel : o).
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Annexe 6 : Affiche d’information présentée en salle d’attente
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Annexe 7 : Tableaux 5 (Taux de participation selon le MG) et 6 (Répartition des exclusions au

motif « Médecin débordé » selon le MG)

MG Nbr total de Nbr total de Taux de
réponses (n=1820) participation (n=918) participation
MG 1 73 55 75,3 %
MG 2 99 72 72,7 %
MG 3 142 103 72,5 %
MG 4 125 79 63,2 %
MG 5 118 74 62,7 %
MG 6 66 40 60,6 %
MG 7 113 66 58,4 %
MG 8 346 166 48,0 %
MG 9 211 87 41,2 %
MG 10 123 50 40,7 %
MG 11 159 52 32,7%
MG 12 245 74 30,2 %
Moyenne 151,7 76,5 50,4 %

Tableau 5 : Taux de participation selon le MG

MG Nbr total de Nbr total de Ta}ux de
réponses (n=1820) |« Médecin débordé » (n=681)| « Médecin débordé »

MG 12 245 163 66,5 %
MG 11 159 91 57,2 %
MG 8 346 148 42,8 %
MG 10 123 46 37,4 %
MG 5 118 42 35,6 %
MG 9 211 74 35,1 %
MG 3 142 31 21,8 %
MG 1 73 15 20,6 %
MG 7 113 23 20,4 %
MG 4 125 24 19,2 %
MG 2 99 19 19,2 %
MG 1 66 5 7,6 %
Moyenne 151,7 56,8 37,4%

Tableau 6 : Répartition des exclusions au motif « Médecin débordé » selon le MG
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Annexe 8 : POLST (page 1/2)

https://polst.org/wp-content/uploads/2019/10/2019.09.02-National-POLST-Form-with-Instructions.pdf
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Suite Annexe 8 : POLST (page 2/2)

Mational POLST Form — Page 2 HREEXATTACH TO PAGE 1*#**=%*
Patient Full Name:

Contact Information (Optional but helpful)

Patient’'s Emergency Contact. (Mote: Listing a person here does not grant them authority to be a legal representative. Cnly an
advance directive or state law can grant that authority.)

Full Name: [[] Legal Representative Ehc-mra#: X
EVE |
D Other emergency contact Nig\r}"tl: [ ’}
Primary Care Provider Name: Phone:

| | Mame of Agency:
|:| Patient iz enrolled in hospice )
Agency Phone: | }

Form Completion Information (Optional but helpful)

Reviewed patient's advance directive to confirm L] Yes; date of the document reviewed:

no conflict with POLST orders: |:| Conflict exists, notified patient (if patient lacks capacity, noted in chart)
(A POLST form does not replace an advance D Advance directive not available

directive or living will) [] Mo advance directive exists

Check everyone who [] patient with decision-making capacity [_] Court Appointed Guardian [_] Parent of Minor
participated in discussion:  [7] |epal Surrogate / Health Care Agent [ Other:

Professional Assisting Health Care Provider w/ Form Completion (if applicable): | Date (mm/dd/nyv): Phons #:

Full Mame: / / { )

This individual is the patient’s: [] sccial worker |:| Nurse [ Clergy D Other:

Form Information & Instructions

* Completing a POLST form:

- Provider should document basis for this form in the patient’s medical record notes.

- Patient representative is determined by applicable state law and, in accordance with state law, may be able to execute or to void this
POLST form only if the patient lacks decision-making capacity.

- Only licensed health care providers authorized to sign POLST forms in their state or D.C. can sign this form. See www.polst.org/state-
signature-requirements-pdf for who is authorized in each state and D.C.

- Original [if available) is given to patient; provider keeps a copyin medical record.

- Last 4 digits of 55N are optional but can help identify / match a patient to their form.

- Ifatranslated POLST form is used during conversation, attach the translation to the signed English form.

*  Using a POLST form:

- Any incomplete section of POLST creates no presumption about patient’s preferences for treatment. Provide standard of care.

- No defibrillator (including automated extarnal defibrillators) or chest compressions should be used if “No CPR” is chosen.

- For 2l options, use medication by any appropriate route, positioning, wound care and other measures to relieve pain and suffering.

*  Reviewing a POLST form: This form does not expire but should be reviewed whenever the patient:

(1) is transferred from one care setting or level to another;

|2) has a substantial change in health status;

|3) changes primary provider; or

(4) changes his/her treatment preferences or goals of care.
+  Modifying a POLST form: This form cannot be modified. If changes are needed, void form and complete a new POLST form.
*  Voiding a POLST form:

- If a patient or patient representative (for patients lacking capacity) wants to void the form: destroy paper form and contact patient’s
health care provider to void orders in patient’s medical record (and POLST registry, if applicable). State law may limit patient
representative authority to void.

- For health care providers: destroy patient copy (if possible), note in patient record form is voided and notify registries (if applicable).

=  Additional Forms. Can be abtained by going to www.polst.org/form
= As permitted by law, this form may be added to a secure electronic registry so health care providers can find it

State Specific Info For Barcodes /1D Sticker

For more information, visit www.paolst.org or email info@polst.org  Copied, faxed or electronic versions of this form are legal and valid. 2019
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TITRE : Recueil systématique de I’identité de la personne de confiance et informations sur les directives
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Introduction : Le débat sociétal politico-éthique sur la fin de vie a accompagné 1’élaboration de textes de loi en
France introduisant la personne de confiance et les directives anticipées. Le médecin généraliste est responsable
d’informer ses patients de ces dispositifs. L’objectif principal est d’étudier la faisabilité du recueil systématique,
par le médecin généraliste, des souhaits des patients, & propos de la personne de confiance et des directives
anticipées, lors d’une consultation en médecine générale.

Matériel et méthodes : Notre étude est quantitative observationnelle, au sein d’un péle de santé aveyronnais. Le
médecin généraliste devait interroger a I’aide d’un questionnaire, tout patient majeur consultant au sein du pdle,
une semaine par mois pendant 3 mois consécutifs.

Résultats : 1 820 questionnaires ont été analysés. Le taux de participation était de 50,4 %. 75,5 % des exclusions
étaient motivées par « Médecin débordé ». 12,6 % des patients avaient désigné une personne de confiance (27,5
% souhaitaient en désigner une) et 2,4 % avaient rédigé des directives anticipées (12,6 % souhaitaient les
rédiger). Chez les patients ne connaissant pas ces dispositifs, 75 % étaient intéressés pour avoir plus
d’informations.

Conclusion : Le recueil systématique des souhaits du patient concernant sa personne de confiance, parait
faisable en consultation de médecine générale. L’information minimale systématique du patient concernant la
rédaction de ses directives anticipées semble faisable au format « intervention bréve ». Certains obstacles comme
le manque de temps et la difficulté a trouver « le bon moment » ont été identifiés. La méconnaissance de ces
dispositifs reste importante. Nous devons intégrer ces dispositifs de facon systématique a ’exercice de la
médecine générale et créer des consultations dédiées.
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TITLE : Systematic collect of the trusted person identity and information regarding advance directives by
the general practitioner: Feasibility Study.

Introduction : The political and ethical society debate around the end-of-life issues has led to the creation of
new legislation in France introducing the concept of trusted person and advance directives. The general
practitioner is accountable for informing his patients about these measures. The main objective is to assess the
feasibility, for the general practitioner, to systematically collect his patient’s wishes about the trusted person and
the advance directives during his general medicine consultation.

Material and methods : Our study follows an observational quantitative protocol, conducted within the
healthcare center of the French region of Aveyron. The general practitioner had to administrate a questionnaire
to all his patients over the age of legal majority consulting within the healthcare center, one week per month for
3 consecutive months.

Results : 1820 questionnaires were analyzed. The participation rate was 50,4 %. 75,5 % of the exclusions were
motivated by “Overworked Doctor “. 12.6 % of patients had already designated a trusted person (27,5 % wished
to designate one) and 2,4 % had already written their advance directives (12.6 % wished to write them). Among
all patients that never heard about these measures, 75 % were interested to get further information.

Conclusion : The systematic collect of patient wishes regarding trusted person, seemed to be feasible during a
general medicine consultation. The minimal systematic information for a patient regarding advance directives
seemed to be feasible in a “brief intervention” format. Several obstacles — as the lack of time and the difficulties
to find “the right moment”- have been identified. The lack of knowledge about these measures is still important.
We need to incorporate these measures in a systematic way when exercising general medicine and to create
dedicated medical consultation specific to this purpose.

Key words : Advance directives, general practice, palliative care
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