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I- Introduction

Quelles qu’en soit les circonstances, la fin de vie est un sujet difficile, sensible et douloureux,
notamment du fait de la crainte de tout un chacun de souffrir, perdre son autonomie et sa
dignité. Au cours des dernieres décennies, les avancées spectaculaires et rapides de la
Meédecine ont décuplé les possibilités de soin, multipliant les situations complexes de fin de
vie, notamment dans le domaine du cancer. Un cadre légal clair permettant d’agir en
adéquation avec les volontés des patients, méme s’ils ne sont plus en mesure de les exprimer,
est donc indispensable.

C’est dans ce contexte qu’a été rédigé la Loi Léonetti, le 22 avril 2005 [LOI n°® 2005-370] afin de
définir le cadre des soins en fin de vie, en permettant notamment de formuler a I’avance ses
souhaits grace a un dispositif appelé « directives anticipées » (DA) (1). Ces DA peuvent étre
rédigées par tout individu majeur, sous la forme d'un document écrit, daté et signé, valable
trois ans, mais pouvant étre prolongée sans limite si I'état de conscience ou la santé du patient
sont altérés au cours de ces trois années. A tout moment, les DA peuvent étre révoquées ou
modifiées (1). A défaut de DA, la personne de confiance, désignée par le patient ainsi que ses
proches, doivent étre consultés.

Une étude de l'institut national d’études démographiques (INED) de 2012 réalisée sur 4 723
personnes décédées, démontrait que seuls 2.5% des patients en fin de vie avaient rédigé des
DA (2). Ainsi, afin que les patients s’approprient davantage cet outil, alors mal connu des
médecins, une nouvelle réforme de la législation s’est avérée nécessaire, qui s’est traduite par
la rédaction de la Loi Léonnetti-Claeyes du 2 février 2016 [LOI n° 2016-87].

Elle confirme le pouvoir décisionnel du malade sur sa prise en charge, en rendant les DA
« contraignantes » pour le médecin, qui se doit de les respecter. Selon un article de 2016 publié

sur le site Internet du Ministere de la Santé (3), «elle clarifie les conditions de 1’arrét des
traitements au titre du refus de 1’obstination déraisonnable, en réaffirmant le droit du malade
a l'arrét de tout traitement, a bénéficier de la sédation profonde et continue jusqu’au déces
lorsque le pronostic vital est engagé a court terme ».

Ainsi, la relation entre le patient et le médecin est transformée. La Médecine n’est plus
paternaliste, le patient devient acteur et il lui appartient d’exprimer ses préférences concernant
sa fin de vie (4). Le corps médical peut alors agir en respectant au mieux les convictions du
patient, tout en limitant des soins parfois percus comme inutilement agressifs (5), prévenant
ainsi des situations difficiles, et permettant un abord plus serein de la prise en charge pour le
patient (6). Certains malades percoivent méme les DA comme une opportunité de reprendre
le contrdle, face au sentiment d’impuissance ressenti a I'annonce d’un diagnostic de cancer (7).
Les DA aident également les médecins dans leur processus de prise de décision (8), tout en
favorisant la relation de confiance médecin-patient (9) et 'adhésion thérapeutique (10).

Tout l'enjeu recherché par les médecins et 'équipe soignante est de restituer au patient son
sentiment de dignité fondamentale. Cependant, cette tache est tres difficile : Comment
dialoguer avec son patient ? Comment cerner ses intentions ? Comment I’amener a confier ses
craintes en toute confiance ? A quel moment aborder ce sujet délicat ? Avec qui, le patient
serait le plus a 'aise pour aborder ses DA ?
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Nous avons choisi d’aborder les DA dans le cadre du cancer, et ce pour plusieurs raisons.

Tout d’abord, le cancer est une pathologie tres présente au niveau mondial, puisqu’en 2018,
on a dénombré 18,1 millions de nouveaux cas : ainsi, un homme sur cing et une femme sur six
développeront un cancer au cours leur vie (11).

Chaque année, cette pathologie est responsable de 9,6 millions de déces dans le monde : un
homme sur huit et une femme sur onze décederont d’un cancer (11).

En France, d’apres les données de I'Institut National du Cancer (INCa), le taux d’incidence
annuel est de 330,2 pour 100 000 hommes et 247,0 pour 100 000 femmes (standardisation sur
les données mondiales) (12). Cette incidence est en augmentation depuis les années 1990, de
fagon moindre chez les hommes, alors qu’elle n’a cessé de croitre chez les femmes (13). Le
cancer masculin le plus répandu est celui de la prostate (un quart des cancers chez I'homme
en 2018), alors que le sein et le poumon sont les néoplasies les plus fréquentes chez les femmes
(respectivement un tiers et 9% des cancers féminins) (13).

Dans notre pays, le cancer est la premiere cause de mortalité chez les hommes et la deuxieme
chez les femmes, avec respectivement 89 600 et 67 800 déces en 2018 (12). Il engendre une
diminution non négligeable de I'espérance de vie, puisque I'age médian au déces des patients
est de 73 ans pour les hommes contre 77 ans pour les femmes (12).

Le nombre de personnes atteintes de néoplasie est ainsi en augmentation du fait du diagnostic
précoce, du vieillissement de la population, de I'amélioration des traitements (14), ainsi que
de la survie accrue qui en résulte (15).

Outre les souffrances et le stress non négligeables des patients, le cancer engendre
d’importantes dépenses de santé : selon l'institut Curie, 16,1 milliards d’euros sont dépensés
chaque année en France pour les néoplasies, dont 3,2 milliards rien que pour les traitements.
Cela représente pres de 10% des dépenses annuelles de 1’Assurance maladie (16). De plus,
selon le Pr Thierry Philip, président de l'institut Curie, « Le risque de voir s’installer des
inégalités entre les patients touchés par le cancer n’a pas disparu, au contraire. Le prix des
nouveaux médicaments continue d’augmenter, de sorte qu’arrivera forcément le moment ou
’acces de tous les patients aux anti-cancéreux innovants ne sera plus possible. Il est encore
temps d’éviter une situation qui posera un grave probleme éthique. » (16).

A la lumieére de ces éléments, on réalise que les DA, méme si ce n’est pas leur but premier,
pourraient étre un moyen, en limitant les soins selon les volontés des patients, de diminuer
certaines dépenses de santé, et donc de lutter contre certaines inégalités.

C’est dans ce contexte que notre travail a pour but de préciser 'approche des DA souhaitées
par les personnes atteintes de cancer : avec quel interlocuteur ? Quel moment jugent-elles le
plus approprié ? Quelles sont les themes que les patients souhaitent aborder dans le cadre des
DA?

Notre objectif principal est donc de faire un état des lieux de la littérature concernant les
modalités de discussion des DA souhaitées par les patients atteints de pathologies
cancéreuses.
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I[I- Matériel et méthode

Durant ce travail de these, nous avons réalisé une revue systématique de la littérature selon
les recommandations internationales PRISMA 2009 (17).

Une veille documentaire a été réalisée jusqu’en décembre 2022.

1- Criteres de sélection

2-1- Critéres d’inclusion

Seuls les articles concernant des adultes majeurs, c’est-a-dire de plus de 18 ans, ont été retenus
pour cette revue de la littérature.

Les patients devaient également avoir un cancer, quel qu’il soit, qu'il s’agisse d'une tumeur
hématologique ou solide, et quel qu’en soit le stade.

Les articles devaient étre rédigés en anglais ou en frangais.

Aucune limitation géographique quant au lieu de déroulement des études n’a été appliquée a
la recherche.

Les articles devaient traiter des DA et le critere de jugement principal était la personne avec
laquelle et/ou comment et/ou le moment durant lequel le patient voulait aborder les DA.

Différentes méthodologies étaient possibles pour traiter le sujet, aussi bien qualitative, que
quantitative ou encore des revues de la littérature.

Les dates de publication devaient étre situées entre le 1 janvier 2000 et décembre 2022.

2-2- Criteres d’exclusion

Seuls les documents correspondant au format article scientifique ont été retenus (exclusion des
posters, des éditoriaux...).

Les objectifs ne correspondant pas exactement a la question de recherche ont été écartés
(« advance care planning », « do not ressucitate order », « end-of-life discussion »). Il en était
de méme pour les pathologies dont souffraient les patients étudiés ; seuls les articles traitant
de patients atteints de cancer ont été retenus.
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2- Stratégie de recherche

Nous avons consulté quatre bases de données : PubMed, Cochrane, Web Of Science et Lissa.

Pour étre le plus large possible et optimiser notre revue, les équations de recherche utilisées
étaient volontairement tres simples afin d’obtenir un maximum d’articles sur le sujet, et
d’effectuer nous-méme la sélection.

La recherche comprenait la traduction des deux termes principaux :

- «Directives anticipées », « advance directive » ou « living will »,
- «cancer », « neoplasms », « cancer patients », « oncology ».

A noter que les définitions de ces termes sont précisées en annexe 1.

Afin de nous aider dans nos recherches, nous avons fait plusieurs fois appel au personnel de
la bibliotheque universitaire. Nous avons ainsi organisé des visioconférences afin de nous
former a utiliser au mieux chacune des bases de données auxquelles nous avons fait appel.

Nous avons également été aidées par les bibliothécaires pour trouver certains articles
scientifiques, afin de les lire en entier, car leurs abstracts pouvaient laisser des doutes.

Tableau 1 : Equations utilisées par base de données.

Base de Equation de recherche
données
PubMed Advance directives [MeSH] + neoplasms [MeSH]
(MeSH) Living wills [MeSH] + neoplasms [MeSH]

Cancer AND advance directives

Web of Science | #1= (Advance directives OR living wills)
#2= (cancer* OR neopl* OR onco*)
#1 AND #2

Cochrane (Advance directives OR living wills) AND neoplasms

(Advance directives OR living wills) AND cancer patients

LISSA Advance directives
Living wills

Directives anticipées

Pour nous aider dans la gestion des références, nous avons utilisé le logiciel Zotero®.

Les doublons ont été identifiés via le logiciel Zotero®. Seuls ceux dont le titre, le format et le
nom de l'auteur principal étaient strictement identiques, ont été fusionnés un par un.
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3- Sélection des articles

En nous appuyant sur les criteres Pico, notre sélection s’est déroulée en trois étapes.
Tout d’abord, nous avons lu les titres des articles et retenu ceux qui évoquaient les
directives anticipées, ou la fin de vie dans le cadre du cancer. Ensuite, nous avons lu
les abstracts de ces articles, et gardé ceux qui correspondaient a notre sujet. Nous avons
alors comparé et discuté nos listes d’articles. La derniere étape consistait a lire les
articles en intégralité.

Tableau 2: Critéres PICO (Population, intervention, comparatives, outcomes) utilisés.

Population Patients majeurs, atteints de cancer
Intervention Aucune
Comparateur Aucun

Outcome/criteres de | Avec quelle personne, a quel moment les patients atteints de cancer
jugement veulent-ils aborder les DA ? Quelles sont les modalités de discussion
souhaitées ?

Type d’étude Etudes qualitatives, études quantitatives, méta-analyses

4- Evaluation qualitative des articles scientifiques retenus

Afin de nous assurer de la qualité rédactionnelle des articles retenus, nous avons utilisé des
grilles méthodologiques :

- La grille de lecture de STROBE pour les études observationnelles.

- La grille lecture de SQUIRE pour les études interventionnelles.

- Lagrille de lecture COREQ pour les articles utilisant une méthodologie qualitative, (aucun
article de ce type n’a été retenu au cours de notre revue).

Par ailleurs, nous nous sommes assurées de la qualité méthodologique des articles retenus en
les lisant intégralement. Les résultats des scores de STROBE ou SQUIRE sont inclus dans le
tableau général de présentation des articles (tableau 3).

5- Ethique

Ce travail étant une revue de la littérature, nous n’avons inclus aucun patient. Nous ne
dépendions donc pas de la loi Jardé.
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III- Résultats

1- Résultats de la recherche sur les bases de données et sélection des
articles

Présentation générale des articles retenus :

Au total, nous avons retenu onze articles, dont la plupart ont été menés en Allemagne (n=3/9)
et en Asie (deux en Chine, un en Corée). Seulement un provenait des Etats-Unis, deux de
France et un de Suisse.

Les études étaient menées sur des périodes allant de 2 mois a 3 ans, mais duraient
généralement quelques mois.

Les études ont porté sur des échantillons de populations variant de 23 a 1 242 individus, mais
étaient en général constitués de quelques centaines de personnes.

Les patients étudiés ont été recrutés principalement a I'hopital.

Les études étaient, pour la plupart, qualitatives, observationnelles et monocentriques. Elles
faisaient principalement appel a des entretiens réalisés par un investigateur formé. Certaines
ont été effectuées sur la base de questionnaires remplis directement par les patients. Un des
articles s’est appuyé sur les DA rédigées par les patients eux-mémes sur papier libre.

Le diagramme de flux (Figure 1) ci-dessous présente les nombres d’articles trouvés par base,
ainsi que le nombre d’articles retenus a chaque étape.

Figure 1: Diagramme de Flux.
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2- Présentation des études retenues

Tableau 3: Caractéristiques des études retenues.

Titre de la
publication
Nom de
I’auteur
Année de
parution
“Paradoxes in
advance care
planning: the
complex
relationship of
oncology
patients, their
physicians,
and advance
medical
directives.”

Dow 2010

“Advance
directives of
lung cancer
patients and
caregivers in
China: A cross
sectional
survey.”

Feng 2020

“Cancer
patients and
advance
directives: a
survey of
patients in a
hematology
and oncology
outpatient
clinic.”

Hubert 2013

Type d’étude

Observationnelle
Descriptive
Transversale
Monocentrique

(Une partie
interventionnelle
pour voir si
augmentation
remplissage DA
apres une
intervention)

Observationnelle
Descriptive
Transversale
Monocentrique

Observationnelle
Transversale
Monocentrique

Lieu, durée

USA, Virginie
Commonwealth

Entre
22/10/2008 et
23/01/2009

(3 mois)

Chine

Entre juin et
octobre 2017
(4 mois)

Allemagne

Entre
septembre 2011
et juillet 2012
(10 mois)

Objectif

Déterminer avec
lequel de leurs
médecins, les
patients atteints de
cancer veulent
discuter des DA

Etudier les
attitudes envers les
DA de patients
atteints de cancer
pulmonaires et de
leur aidant

Etudier le point de
vue de patients
atteints de cancer
au sujet des DA, 3
ans apres la
nouvelle loi
allemande (2012)

Méthodologie

Interviews
semi-
structurées,
réalisées
verbalement

Questionnaire
structuré,
réalisé sous
forme
d’interview par
deux
chercheurs

Questionnaire
standardisé,
rempli par les
patients seuls
et retourné a
une boite
postale

Score
SQUIRE
STROBE

Population

117 patients admis
de facon
consécutive dans

SQUIRE 16

un service

d’hémato-

oncologie

= 85 retenus

= 75 patients
ont participé

148 patients avec
cancer des STROBE 19
poumons et 149

soignants dans un

hopital de I'est

chinois, dans le

Sichuan :

-> 140 patients et

134 aidants au

final

617 patients du
département STROBE 19
d’hématologie et

d’oncologie du

CHU de

Mannheim :

503 patients ont

répondu (81.5%

de réponse)
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“The attitudes
of Korean
cancer
patients,
family
caregivers,
oncologists,
and members
of the general
public toward
advance
directives.”

Keam 2013

“Advance care
planning in
cancer: Patient
preferences for
personnel and
timing”

Kubi 2020

“Preferences of
elderly cancer
patients in
their advance
directives.”

Pautex 2010

“The impact of
a tumor
diagnosis on
patients'
attitudes
toward
advance
directives.”

Pfirstinger
2014

Observationnelle
Transversale
Multicentrique
(17 hopitaux
généraux)

Observationnelle
Descriptive
Transversale
Monocentrique

Observationnelle
Descriptive
Transversale
Monocentrique

Observationnelle
Descriptive
Transversale
monocentrique

Corée

Entre 2008-2009
(1 an)

Etats-Unis
Entre mai et

aout 2018
(4 mois)

Geneve, Suisse

Entre 2004 et
2007 (3 ans)

Allemagne

Entre aout 2009
et juillet 2010
(1 an)

Etudier le point de
vue de patients
atteints de cancer
au sujet des DA,
mais aussi celui des
aidants, des
oncologues et du
grand public

Déterminer les
préférences des
patients traités en
Oncologie,
concernant le
moment et la
personne avec
laquelle, ils veulent
aborder les DA
Identifier les
préférences et
valeurs exprimées
par les patients
pour discuter des
DA

Identifier comment

les DA doivent étre

discutées :

- Accompagnant

- Moment de la
consultation

Questionnaire
structuré en 3
parties.
Interview face
a face, avec
chercheur
formé pour
limiter les
biais.

Questionnaire
en 19 items.
Patient
interviewé par
un
investigateur.

Pas de
questionnaire
pré-établi. On
demande aux
patients
d’écrire leurs
préférences
pour discuter
des DA sur un
papier.
Questionnaire
auto-
administré

1 378 patients

atteints de cancer

> 1242 patients
ont répondu

Mais aussi :

1 289 aidants

303 oncologues

1 006 grand public

200 patients
interrogés sur 217
éligibles ayant un
cancer

1 600 patients

hospitalisés avec

un cancer avancé

> 149 9%)
intéressés par
les DA

2 50DA
analysables
au final

500 questionnaires
distribués

394 (75%)
analysables

STROBE 18

STROBE 19

STROBE 17

STROBE 19
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“What are
cancer
patients'
preferences
about
treatment at
the end of life,
and who
should start
talking about
it? A
comparison
with healthy
people and
medical staff.”

Sahms 2005

“Directives
anticipées
dans la
relation
médecin-
malade :
points de vue
du patient”

Valsesia 2018

« Respect des
volontés en fin
de vie : étude
de faisabilité
d’une
information
sur la
personne de
confiance et les
directives
anticipées »

Vinant et al
2014

Observationnelle
Descriptive
Transversale
Multicentrique

@)

Observationnelle
Descriptive
Transversale
Multicentrique

@)

Interventionnelle
Prospective
Monocentrique

Allemagne

Entre aout et
octobre 2003
(3 mois)

France

En avril 2016
(1 mois)

France

Entre aout 2011
et janvier 2012
(6 mois)

Préférences des
patients en termes

de traitement en fin

de vie, qui doit
initier la
discussion, et
comparer avec
groupe controle
comportant
personnes saines,
infirmiers et
médecins)

Recueil des
opinions de
patients atteints de
cancer concernant
les DA

Intervention
évaluant le souhait
d’information sur
le pronostic,
I'implication dans
la décision et les
connaissances
initiales des
patients.

Apres information
sur les dispositifs
légaux,
réévaluation des
connaissances, du
recours aux DA, et
de 'anxiété
générée.

Questionnaire
avec 29 items

Entretien semi-
structurés, a
l'aide d'un
protocole
élaboré pour ce
projet (theme
et sous théeme
de discussion)

2 entretiens
semi structurés
a 1 mois
d’intervalle
(avant et apres
intervention)

100 patients avec
cancer (40% de
retour),

100 patients
témoins, 100
infirmiers

100 médecins

272 patients
atteints de cancer,
admis en hopital
de jour en avril
2016

= 31 entretiens
réalisés

77 patients
éligibles, atteints
de cancer
pulmonaire ou
digestif incurable,
hospitalisés en
hoépital de jour en
Oncologie

2> 23 (30%) ont
participé et
rempli le 1¢
entretien

= 20 patients
ont complété
les 2
entretiens

STROBE 18

STROBE 14

SQUIRE 19

19



“Advance
directives and
end-of-life
care:
knowledge
and
preferences of
patients with
brain Tumours
from Anhui,
China.”

Wang 2021

Observationnelle
Descriptive
Transversale
monocentrique

Chine

Du 1¢rjanvier
au 20 février
2020

(1 mois et demi)

Déterminer les
connaissances et les
préférences des
patients atteints de
cancer concernant
les DA.

Interview en
face a face
comprenant 4
questions sur
les DA, apres
s’étre assuré
aupres des
familles que les
patients sont
au courant de
leur état.

316 Patients
chinois ayant des
tumeurs
cérébrales
(primitif ou
secondaire)

STROBE 18
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3- A propos de la personne avec laquelle les patients atteints de cancer

souhaiteraient aborder les DA.

Le tableau 4 présente les huit articles traitant de la personne avec laquelle les patients

veulent aborder les DA, et leurs principaux résultats.

Tableau 4: Principaux résultats des études traitant de la personne avec laguelle les

patients veulent discuter leur DA.

Titre de la publication
Nom de I'auteur
Année de parution

“Paradoxes in advance
care planning: the complex
relationship of oncology
patients, their physicians,
and advance medical
directives.”

Dow 2010

“Cancer patients and
advance directives: a
survey of patients in a
hematology and oncology
outpatient clinic.”

Hubert 2013

Résultats

Sur les 75 patients inclus, 65 (87%) trouvent acceptable de discuter DA avec le médecin qui fait
I’admission a I'hopital, avec lequel ils n’ont pas de passif relationnel, pour que les DA fassent partie
du processus d’admission a I'hopital.

« Avec quel médecin voulez-vous discuter des DA ? »
- 48% (n=36/75) préféereraient discuter les DA avec leur oncologue,
- 35% (n=26/75) préféreraient aborder ce sujet avec leur généraliste,
- 11% (n=8/78) préfereraient le médecin faisant I'admission a I'hépital,
- 3% (n=2/78) leur chirurgien,
- 3% (n=2/78) ne savent pas,
- 1% (n=1) s’en désintéresse.

Paradoxe de Lamont et Siegler : les patients préferent discuter DA avec un médecin qu’ils n’ont jamais vu
auparavant plutét que leur oncologue.

Source souhaitée pour discuter DA, selon que patient ont AD (n=41) ou non (n=235) :
- MG (61% vs 74%)
- Médecin hospitalier (58.5% vs 42.6%),
- Les médias (22% vs 19.6%),
- Autre (2.4% vs 3.4%),
- Personnage religieux (0% vs 3%).

Personne informée des DA du patient, quand elles sont rédigées (n=157) :
- 93% : membre de la famille,
- 40.8% le médecin généraliste (MG),
- 14% un spécialiste de ’hopital,
- 7.6% autre,
- 1.9% aucune personne,
- 0.6% de non-réponse.

Aide a la rédaction des DA (n=129) :
- 40.1% Conjoint/membre de la famille,
- 25.5% notaire/avocat,
- 22.3% MG,
- 3.8% médecin spécialiste, médecin hospitalier,
- 7.6% autre,
- 0.6% non spécifié.
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“Patient Preferences in
Advance Care Planning”

Kubi 2020

“The impact of a tumor
diagnosis on patients'
attitudes toward advance
directives.”

Pfirstinger 2014

“What are cancer patients'
preferences about
treatment at the end of life,
and who should start
talking about it? A
comparison with healthy
people and medical staff.”

Sahms 2005

“Directives anticipées dans
la relation médecin-
malade : points de vue du
patient”

Valsesia 2018

« Respect des volontés en
fin de vie : étude de
faisabilité d’une
information sur la
personne de confiance et
les directives anticipées »

Vinant et al 2014

“Advance directives and
end-of-life care: knowledge
and preferences of patients
with brain Tumours from
Anhui, China.”

Wang 2021

Sur 200 patients atteints de cancer, choix de la personne devant initier discussion sur les DA :

43.5% (n=87) avec le MG,

10.5% (n=21) avec un travailleur social,

5.5% (n=10) avec I'oncologue,

7% (n=14) avec le chirurgien,

25% (n=50) avec un intervenant autre que ceux précédemment cités,
9% (n=18) sans préférence a ce sujet.

La personne devant initier la discussion selon les patients :

82.5% (n=165) le médecin,
16.5% (n=33) a I'initiative du patient.

285 patients avec cancer n’ont pas de DA, parmi lesquels 231 veulent discuter des DA avec :

Leur MG (=163 soit 71%),
Leur hématologue/oncologue (26% n=60),

Un conseiller juridique (8% n=19).

Personne devant initier la discussion sur les DA selon les patients, réponse oui/non en pourcentages
si modalité appropriée :

Le médecin, sil pense que c’est approprié 60.2/39.8 (n=98),
Le médecin, comme un point de routine 27.0/72.9 (n=96),
Les proches 44.2/55. 7 (n=95),

Le clergé ou psychologues 11.5/88.4 (n=95),

Personne laique 4.2/95.7 (n=95).

Interlocuteur privilégié par les 31 personnes atteintes de cancer interrogées, pour aborder les DA :

38.7% (n=12) uniquement avec le MG,

19.3% (n=6) indifféremment avec le MG ou I'oncologue,
12.9% (n=4) avec I’oncologue seul,
29,0% (n=9) avec un intervenant autre : famille, psychologue ou un autre.

Au total, 20 patients porteurs de cancer pulmonaire ou digestif incurable ont répondu aux 2 entretiens
semi-structurés :

2 souhaitaient que I'information de fin de vie soit délivrée par 1’oncologue.

La plupart souhaitaient en discuter avec un médecin non impliqué dans la prise en charge médicale.

316 Patients chinois ayant des tumeurs cérébrales (primitif ou secondaire) :

88.6% (n=280) n’avaient jamais entendu parler des DA.

Apres avoir appris 1'existence des DA, 2/3 des patients (n=206) souhaitaient en rédiger.

2 principaux motifs de rédaction de DA : s’assurer un confort de fin de vie et alléger le
fardeau financier familial.

79.% (n=251) des patients voudraient discuter des modalités de leur fin de vie, dont la
rédaction des DA avec le personnel médical directement (question fermée oui/non).
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Parmi les principaux intervenants évoqués, on retrouve le personnel médical, les membres de
la famille/proche, un conseiller juridique ou autre.

e Le personnel médical :

D’apreés plusieurs articles la personne avec laquelle les patients seraient le plus a 1’aise pour
discuter de leurs DA serait leur médecin généraliste (MG).

Les travaux d’'Hubert 2013, menés en 2013, montrent que la personne ressource souhaitée pour
discuter des DA est majoritairement le MG : 74% des 235 patients n’ayant pas rédigé de DA,
et 61% des 41 patients avec DA font ce choix. Le médecin hospitalier est également
fréquemment cité, (58.5% des patients ayant rédigé des DA vs 42.6% de ceux qui n’en ont pas
rédigé). Lorsque les DA sont rédigées, le MG (40.8% de n=157) et le médecin spécialiste (14%
des n=157) font partie des principales personnes informées des souhaits du patient. D’autre
part, parmi les patients ayant rédigé des DA (n=129), 22.3% se sont fait aider de leur MG et
3.8% d’un médecin spécialiste ou hospitalier.

Selon Kubi 2020, d"apres les 200 patients atteints de cancer interrogés, les personnes souhaitées
pour la discussion des DA sont principalement les membres du personnel médical : le MG
(43.5% soit n=87), 'oncologue (5.5% soit n=10), et le chirurgien (7% soit n=14). La plupart des
patients souhaiteraient que cette discussion soit initiée par un médecin (82.5% soit n=165).

Pour Pfirstinger 2014, 231 patients voudraient discuter des DA parmi les 285 qui n’en ont pas
rédigé. Les personnes avec lesquelles ils souhaitent aborder ce theme sont principalement des
soignants : 71% (n=163) voudraient en parler avec leur MG.

Selon Sahms 2005, la personne devant initier la discussion sur les DA d’apres les patients serait
majoritairement un médecin, si ce dernier pense que c’est approprié (60.2% de n=98), ou en
point de routine (27.0% de n=96).

Pour Dow 2010, 35% (n=26/75) des patients atteints de cancer préfereraient aborder les DA
avec leur généraliste. Ce chiffre est de 37.8% (soit n=12/31) selon les travaux de Valsesia 2018.

Pour Wang 2021, parmi les 321 patients atteints de tumeur cérébrale, pres de 80% (soit n=251)
des patients voudraient discuter des modalités de leur fin de vie via des DA en discutant avec
le personnel médical directement (question fermée oui/non).

Outre le MG, I’'oncologue est fortement plébiscité par les patients atteints de cancer pour
discuter des DA.

Les travaux de Dow 2010 montrent que I'oncologue était la premiére personne évoquée par
les patients pour discuter des DA soit 48% (n=36/75). La majorité des patients inclus (87% des
n=75) trouvent acceptable de discuter des DA avec le médecin qui fait 'admission a 1"hopital,
avec lequel ils n'ont pas de passif relationnel, pour que les DA fassent partie du processus
d’admission a 'hopital. Ce phénomene est également observé dans I'article de Vinant 2014, ou
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la plupart des 20 patients interrogés souhaitaient discuter des DA avec un médecin non
impliqué dans la prise en charge médicale.

L’oncologue est également un intervenant évoqué dans les travaux de Kubi 2020 (5.5% des 200
patients atteints de cancer), et de Pfirstinger 2014 (26% des n=231), et de Valsesia 2018, (19.3%
soit n=6/31 indifféremment avec le MG ou l'oncologue, 12.9% soit n=4/31 avec l’oncologue
seul).

e La famille et les proches :

Ils sont tres peu pressentis pour initier la discussion sur les DA. Dans I'étude d’"Hubert 2013,
la famille et les proches sont cités pour l’assistance a la rédaction des DA par 40,1% des 129
personnes interrogées.

Les travaux de Sahms 2005, rapportent que 44.2% des 95 patients interrogés souhaitent que la
discussion relative aux DA soit initiée par un de leur proche.

Bien que peu sollicités pour la rédaction des DA, la famille et les proches seraient les premiers
avisés des souhaits des patients apres leur rédaction (93% des 157 patients interrogés) selon
I’article de Hubert 2013.

L’étude de Wang menée en Chine en 2021 montre que la famille est I'une des motivations a la
rédaction des DA, puisque les patients les rédigent non seulement pour s’assurer un certain
confort de fin de vie, mais aussi pour alléger le fardeau financier familial.

e Alamarge, des personnes issues d’'une communauté cultuelle ou des psychologues
sont évoquées. Les travaux de Hubert 2013 montrent que parmi les 235 patients atteints
de cancer n’ayant pas rédigé de DA, 3% aimeraient discuter de ce sujet avec un membre
du clergé. D’apres Sahms 2005, pres de 11.5% des 95 patients interrogés aimeraient que
la discussion sur les DA soit initiée par un membre d’une communauté cultuelle ou un
psychologue.

e Une aide juridique est également plébiscitée par certains patients: 25.5% des 129
patients interrogés dans 1’étude de Hubert 2013, contre 8% des 231 individus atteints
de cancer de I'étude Pfristinger 2014.

e Enfin, certains patients souhaitent que I'information relative aux DA proviennent des
médias. C’est ce qui ressort de I'étude de Hubert 2013, pour 22% des 41 patients ayant
rédigé des DA et 19,6% des 235 personnes n’en ayant pas écrit.
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4- A propos du moment auquel les patients veulent aborder les DA

Sept articles de notre revue de la littérature permettaient de déterminer le moment le plus

approprié pour discuter des DA. Ils sont présentés dans le tableau 5.

Tableau 5: Principaux résultats des études traitant du moment auquel les patients veulent

discuter leur DA.

Titre de la publication
Nom de 'auteur
Année de parution

“Advance directives of lung
cancer patients and caregivers in
China: A cross sectional survey.”

Feng 2020

“The attitudes of Korean cancer
patients, family caregivers,
oncologists, and members of the
general public toward advance
directives.”

Keam 2013

“Patient Preferences in Advance
Care Planning”

Kubi 2020

“The impact of a tumor diagnosis
on patients' attitudes toward
advance directives.”

Pfirstinger 2014

Résultats

Sur 148 patients atteints de cancer du poumon en Chine :
- 94.6% (n=140) n’avaient jamais entendu parler des DA.
- 79.7% (n=118) des patients voulaient rédiger des DA, apres avoir appris leur
existence.

Concernant le moment de rédiger des DA :
- 34.5% (n=51) préfereraient que ce soit fait au démarrage des traitements,
- 31.1% (n=46) souhaiteraient plutét le faire au moment du diagnostic,
- 27.7% (n=41) voudraient au moment ot la pathologie se détériore,
- 6.7% (n=10) a la fin de leur vie.
- Aucun patient ne souhaiterait rédiger de DA alors qu’il est en parfaite santé.

1 242 patients atteints de cancer et 303 oncologues.
Divergence d’avis quant au moment le plus opportun pour aborder les DA :

La plupart des oncologues favoriseraient le moment ou la pathologie entre en phase
terminale (n=157 soit 52.2%).

19.9% (n=60) préfereraient en parler lors du diagnostic, contre 15% (n=45) quand le patient
est sain, et 13% (n=39) quand la fin est imminente.

Les patients atteints de cancer sont assez favorables pour aborder le sujet plus tot dans la
prise en charge : 29,5% (n=364) au moment du diagnostic, 17.6% (n=217) lorsqu’ils sont en
bonne santé.

37.2% (n=459) voudraient en parler quand le statut devient terminal et 15.7% (n=193) quand
la fin est proche.

Sur 200 patients atteints de cancer, le moment le plus approprié pour initier discussion sur
les DA :

- 48.5% (n=97) quand le patient est en pleine santé,

- 32% (n=64) au diagnostic du cancer,

- 6.5% (n=13) durant les traitements,

- 6% (n=12) seulement si le pronostic s’aggrave.

Sur 286 patients ayant le cancer, n’ayant pas rédigé de DA, le moment le plus opportun a la
rédaction serait :

- 47% (n=135) indépendamment du cancer,

- 33% (n=93) souhaite en discuter a leur demande,

- 12% (n=33) veulent en parler juste apres I’annonce du cancer

- 9% (n=25) veulent avoir une consultation dédiée aux DA s’ils avaient un cancer incurable.
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“What are cancer patients'
preferences about treatment at the
end of life, and who should start
talking about it? A comparison
with healthy people and medical
staff.”

Sahms 2005

“Directives anticipées dans la
relation médecin-malade : points
de vue du patient”

Valsesia 2018

« Respect des volontés en fin de
vie : étude de faisabilité d'une
information sur la personne de
confiance et les directives
anticipées »

Vinant et al 2014

Quand initier la discussion sur les DA selon les patients ?
Réponse oui/non en pourcentages si modalité appropriée :

- Quand les patients sont malades 18.3/81.6 (n=98),
- Quand le médecin pense que c’est approprié 60.2/39.8 (n=98),
- Lors d'un examen de routine 27.0/72.9 (n=96).

Moment souhaité pour aborder les DA par les 31 patients atteints de cancer :
- 58.0% (n=18/31) lorsqu’ils sont malades.
- 42.0% (n=12/31) hors maladie.

Si les DA sont discutées dans le cadre de la pathologie cancéreuse, a quel moment :
- 29.0% (n=9) lors du diagnostic.
- 12.9% (n=4) lors d’'une dégradation.
- 12.9% (n=4) quelques mois apres I'annonce, quelle que soit 1’évolution.
- 3.2% (n=1) autre.

Au total, 20 patients porteurs de cancer pulmonaire ou digestif incurable ont répondu aux 2
entretiens semi-structurés. Le bon moment pour discuter des DA serait :
- Lorsque I'on est en bonne santé (n=11/20 soit %),
- AlYinitiation du traitement d’une maladie grave (n=9/20 soit %),
- Aucun patient ne souhaite aborder cette question uniquement lorsque les
traitements ne sont plus efficaces ou a I'approche de la fin de vie.

Pour 19 patients sur 20, cette information sur la fin de vie et les DA doit étre délivrée de
maniere systématique.

e «Lorsque I'on est en pleine santé »

Selon Kubi 2020, sur les 200 patients atteints de cancer interrogés, pres de la moitié (soit 48.5%,
n=97) voudraient aborder les DA alors qu’ils sont en pleine santé. Il en va de méme selon les
travaux de Pfirstinger 2014, (47% soit n=135, des 286 patients interviewés), de Vinant 2014,
(n=11 des 20 des patients porteurs de cancer pulmonaire ou digestif incurable ayant répondu
aux 2 entretiens semi-structurés), ou de Valsesia 2018 (42.0% soit n=12/31).

Cette proportion est cependant moindre d’apres la publication de Keam 2013 (17.6% des 1 242
patients atteints de cancer).

A noter qu’aucun des patients interrogés par 1'étude de Feng en 2020 ne souhaiterait rédiger
de DA alors qu’il est en parfaite santé.

¢ «Au diagnostic de la maladie »

Selon les résultats de 'étude de Feng 2020, sur les 148 patients interrogés, un tiers (31.1% soit
n=46) souhaiteraient plutot discuter des DA au moment du diagnostic. Il en va de méme selon
les travaux de Keam 2013, (29,5% soit n=364 des 1 242 patients), de Kubi 2020 (32% soit n=64
des 200 patients), et de Valsesia 2018 (29.0% soit n=9/31).
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Ces proportions sont moindres d’apres Sahms 2005, (18.3% des 98 patients) et Pfirstinger 2014,
(12% soit n=33 des 286 patients).

e «Au démarrage des traitements »

Ce moment de la prise en charge est plébiscité pour aborder les DA, dans les travaux de Feng
2020, (34.5% soit n=51 des 148 patients), de Vinant 2014 (pres de 50% soit n=9 des 20 patients)
et de Kubi 2020, (6.5% soit n=13 des 200 patients).

¢ «Quand la pathologie devient terminale »

Pres d’'un tiers des patients veulent aborder les DA quand la pathologie devient terminale
selon les publications de Keam 2013, (37.2% soit n=459 des 1 242 patients), et Feng 2020 (27.7%
soit n=41 des 148 patients).

La toute fin de vie est un moment assez peu souhaité par les patients atteints de néoplasie
(15.7% soit n=193 des 1 242 patients de Keams 2013, contre 6.7% soit n=10 des 148 patients de
Feng 2020).

D’apres Kubi 2020, sur 200 patients, seuls 6% (n=12) voudraient aborder les DA seulement si
le pronostic s’aggrave.

Pour Pfirstinger 2014, sur 286 patients, 9% (n=25) veulent avoir une consultation dédiée aux
DA uniquement s’ils avaient un cancer incurable.

Selon Valsesia 2018, sur 31 patients, 12.9% (n=4) souhaitent aborder les DA en cas de
dégradation de la pathologie.

Enfin, pour Vinant 2014, aucun patient ne souhaite aborder cette question uniquement lorsque
les traitements ne sont plus efficaces ou a I’approche de la fin de vie.
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5 - Que souhaitent les patients dans le contenu de leurs DA ?

Les deux articles abordant les themes de discussion souhaités par les patients sont détaillés

dans le tableau 6.

Tableau 6: Principaux résultats des études concernant le contenu que les patients veulent

discuter pendant la rédaction de leur DA.

Titre de la publication
Nom de I'auteur
Année de parution

“The attitudes of Korean
cancer patients, family
caregivers, oncologists,
and members of the
general public toward
advance directives.”

Keam 2013

“Preferences of elderly
cancer patients in their
advance directives.”

Pautex 2010

Résultats

1 242 patients atteints de cancer et 303 oncologues.
Les themes a discuter lors de I'élaboration des DA

La majorité des personnes de chaque groupe considere nécessaire d’aborder la réanimation
cardiopulmonaire (RCP) et la ventilation mécanique (VM) :
e  Pour les oncologues :
- 97%, n=292 pour la RCP
- 95.3% ; n=287 pour la VM
e  Pour les patients atteints de cancer :
- 72.8%, n=844 pour la RCP
- 72.6%, n= 836 pour la VM

La plupart des groupes aimeraient également discuter de la nutrition artificielle (NA) et de
I'hémodialyse (HD) :
e  Pour les oncologues :
53.5% (n=153) pour la NA et 65.5% (n=190) pour I'HD
e Pour les patients atteints de cancer :
75.5%(n=873) pour la NA et 66.9 % (n=760) pour I'HD

35.6% des oncologues (n=101) trouvent utile que les antibiotiques figurent dans les thémes
abordés, contre 70.8% des patients (n=808).

Des explications sur les soins palliatifs sont souhaitées par 84.8% (n=996) des patients atteints de
cancer et 85.1% (n=252) des oncologues interrogés.

Sur 149 patients interrogés, 50 ont écrit leurs DA, qui comprenaient les items suivants :

¢ Laréanimation cardio-pulmonaire : 100% (n=50) des patients 1’ont citée dans leur DA.

e  Autres items fréquemment cités :
L’hydratation artificielle (n=35, soit 70%), la nutrition parentérale (n=33 soit 66%) et
I’administration d’antalgiques a hautes doses (n=38 soit 76%) ou d’antibiotiques (n=36
soit 72%).

¢ La moitié des patients environ cite la sédation (n=27 soit 54%) et la transfusion (n=25
soit 50%).

e Les autres items retrouvés dans les DA sont d’ordre personnels (souhait de funérailles,
support religieux...)
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D’apres ces études, le contenu de discussion que souhaiteraient aborder les patients
concernant leur DA, portent principalement sur les possibilités de traitement : la réanimation
cardiopulmonaire (72.8% des 844 patients selon Keam 2013, contre la totalité des 50 patients
de Pautex 2010), la ventilation mécanique (72.6% des 836 patients selon Keam), ainsi que la
nutrition artificielle (75.5% des 873 patients de Keam 2013 contre 66% des 33 patients ayant
répondu a la question chez Pautex 2010), et 'hémodialyse (pres de 67% des n=760 de Keam
2013).

A noter que la presque totalité des 292 oncologues (97%) interrogés par 1'étude de Keam 2013
sont favorables a aborder la réanimation cardiopulmonaire lors de la discussion des DA.

Les soins palliatifs, et surtout la prise en charge de la douleur, font aussi partie des themes que
veulent absolument discuter les patients dans 1'étude de Pautex 2010, (76% des 38 patients
interrogés). Selon Keam 2013, les patients atteints de cancer sont tres demandeurs
d’explications concernant les soins (84.8% soit n=996 des 1 242 patients).
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IV- Discussion

Notre revue de la littérature systématique montrait que les patients souhaitaient aborder les
DA principalement avec un membre du corps médical, tout particulierement leur MG.
L’oncologue est également cité régulierement. Certains malades souhaitent plutot discuter de
ce sujet avec un médecin non impliqué dans la prise en charge médicale, avec lequel ils n"ont
pas de passif relationnel.

Concernant le moment le plus opportun pour aborder ce sujet, selon plusieurs études, les
patients souhaitent le faire lorsqu’ils sont en pleine santé. Globalement l'idée de précocité est
toujours tres présente dans les réponses des patients, avec quelques divergences : « au moment
du diagnostic », « au démarrage des traitements ».

Lors de la discussion sur les directives anticipées, les patients souhaitaient surtout aborder les
modalités de soin: la réanimation cardiopulmonaire, la ventilation mécaniques, I’antalgie
notamment.

Forces et limites de notre travail

Les forces de ce travail sont multiples. Tout d’abord, le sujet choisi est de maniere récurrente
au coeur des débats en France : celui du droit a une fin de vie digne et apaisée.

D’autre part, nous avons effectué cette revue de la littérature en suivant les recommandations
internationales PRISMA. Par ailleurs, nous avons utilisé les principales bases d’articles
scientifiques, apres une formation rigoureuse aupres des bibliothécaires de 'université, que
nous avons régulierement sollicités en cas de doute.

La principale limite de ce travail est que, malgré notre rigueur, il existe un biais de sélection
puisque notre revue était limitée a certaines bases d’articles. Par ailleurs, seuls les documents
en francais et en anglais ont été pris en compte.

Le deuxieme point est que nous ne traitons que des patients atteints de cancer, alors que les
DA peuvent concerner 1'ensemble de la population, car chacun d’entre nous peut étre victime
a tout instant d'un évenement qui nécessiterait le recours a ce dispositif.

Enfin, il est a noter que le sujet des DA et de la fin de vie n’est pas uniquement d’ordre médical,
car il comporte également des enjeux éthiques et juridiques notamment. Ces domaines sont

plus larges que ceux concernés par notre revue systématique de la littérature.
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1- Confrontation a la littérature scientifique

v Avec quel intervenant les patients souhaitent-ils discuter des DA ?

Nous avions noté dans les articles étudiés, que la plupart des personnes interrogées estime
qu’il appartient a leur MG d’initier la discussion sur les Directives Anticipées et de les conduire
dans cette démarche. C’est aussi ce qui ressort du rapport de I'IGAS en 2015 (18),
I’'accompagnement a la rédaction des DA doit se faire en priorité par le MG. « Son role est
majeur car il est le mieux placé pour savoir comment aborder son patient, ce qu’il pourra lui
dire, quand et comment. » En effet, comprendre les conséquences d"une maladie et a quoi peut
entrainer le refus d"un soin, est difficile pour un patient. L’échange avec le MG est nécessaire
au malade pour lui permettre de prendre une décision en toute connaissance de cause (18).

Pour faire écho a la volonté des patients de discuter en premier lieu avec leur MG, plusieurs
travaux ont recueilli 'avis de ces derniers. En France, trente-deux généralistes ont été
interrogés concernant les modalités de discussion des DA qu’ils souhaiteraient voir mise en
place dans leur cabinet (19). Pour eux, la discussion devrait étre amorcée a la demande du
patient, et s’appuyer sur une campagne médiatique. Trois temps seraient alors nécessaires :
I'explication des droits, 'accompagnement de la réflexion, et la retranscription des volontés
du patient. En 2018, un travail de these de Médecine générale (20), interrogeant dix MG,
révélait qu’ils se sentaient volontaires et légitimes pour aborder les DA avec leurs patients.
Cependant, une information du grand public est trées demandée par ces professionnels de
santé pour faire connaitre ce dispositif juridique, ce qui était également confirmé par une étude
de 2018 (21).

Méme si ces travaux de recherche ne concernent pas spécifiquement les patients atteints de
cancer, ils présentent pour dénominateur commun le souhait des MG d’une médiatisation et
d’une information préalable du public concernant les DA. C’est a cette fin que 'HAS a rédigé
des documents explicatifs a I’attention des patients en 2016. Selon Vogeli 2017 (22), la plupart
des neuf MG interrogés au sujet de ces documents, les trouvait pertinents et complets, mais
admettait qu’ils pouvaient étre complexes pour certains patients. Un accompagnement de la
population et une formation des professionnels de santé sur les DA seraient souhaitables,
selon ces mémes généralistes. Le rapport de 'IGAS de 2015 souligne d’ailleurs ce dernier point:
les médecins doivent connaitre la loi, le principe des DA et ce qu’elles peuvent apporter a la
personne en fin de vie (18). Les travaux de Buss en 2005, avaient déja montré que les
professionnels de santé se sentaient plus compétents pour traiter les DA lorsqu’ils avaient pu
assister a des discussions sur le sujet (23).

Que ce soit le médecin ou le patient, chacun semble attendre de l'autre l'initiative d’une
discussion sur les DA. Ce phénomene a notamment été observé par Jacob et Jolivet dans le
cadre de leur these de Médecine s’intitulant « Comment les MG abordent les directives
anticipées avec les patients ? » (24). L'inconfort généré par un tel sujet pourrait en partie
expliquer le faible de nombre de DA rédigées a I'’heure actuelle.
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v Le moment le plus propice pour discuter des DA selon les patients.

De notre revue de la littérature, il ressort que les MG et les patients atteints de cancers en fin
de vie s’accordent sur le fait que la discussion doit avoir lieu, « lorsque la situation s’aggrave »
ou «avant que cela n’arrive » (25). Il a en effet été prouvé que, pour toutes catégories
confondues (soignants, patient sains, patients atteints de cancer), une santé qui se détériore est
associée a un désir exprimé plus important de rédiger des DA (26).

Un article de 1’American college of chest physician insiste sur la nécessité de consulter
régulierement I’avis du patient lors de sa prise en charge (27), car celui-ci peut évoluer, surtout
dans le cadre d'une pathologie comme le cancer. Cependant, d’apres le travail de these de
Pierre Champion en 2019 (20), déterminer le moment le plus opportun était tres délicat pour
les MG, car il existe une grande variabilité selon les patients et les pathologies dont ils sont
atteints.

v Quels sont les thémes que les patients veulent aborder dans le cadre des DA ?

D’apres les publications retenues, les themes que souhaiteraient aborder les patients portaient
principalement sur les possibilités de traitementen cas d’aggravation de leur état:
réanimation cardiopulmonaire, ventilation mécanique, nutrition artificielle et hémodialyse.
Les soins palliatifs, ainsi que 1’antalgie, sont aussi des sujets majeurs de préoccupations des
patients souffrant de cancer, lors de la rédaction de leurs DA.

Ces résultats sont concordants avec ceux de médecins de onze pays occidentaux interrogés sur
la fin de vie. Selon eux, les themes les plus fréquemment abordés sont alors le diagnostic, le
but du traitement médical et les soins palliatifs (28). D’apres les travaux de Kwon en 2012 (29),
les patients atteints de cancer avancé sont en faveur d’un traitement palliatif qui soit le moins
invasif possible. En plus de diminuer l'agressivité des soins en fin de vie, les DA allegent
I’anxiété des proches (30).

A Tinverse, les sujets les moins évoqués sont les options pour précipiter la fin de vie et la
spiritualité (28).
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2- Les DA, dispositif essentiel mais d"une application mitigée dans le
contexte francais

v Les DA, un guide pour les médecins confrontés a I'incertitude du traitement

de la fin de vie

Si les DA permettent d’éviter aux patients certaines souffrances tant physiques que morales,
elles sont également une véritable aide pour I'équipe soignante, un guide pour
I’accompagnement des personnes en fin de vie, ainsi que celui de leurs proches. Car la fin de

vie est un temps d’incertitude pour le médecin.

Face a des personnes atteintes de cancers, les choix des médecins sont d’engager des

traitements et des actes médicaux pour préserver la santé.

Mais lorsque la maladie devient tres grave et que 1'équipe soignante reconnait que le malade
est parvenu au terme de sa vie et que toute obstination thérapeutique lui infligerait plus

d'inconfort que de bénéfice, les DA deviennent précieuses (31).

Le contenu des DA prévaut sur tout autre avis non médical. Elles peuvent étre a tout moment
révoquées ou modifiées par leur signataire. Leur validité, qui était de 3 ans renouvelables selon
la loi de 2005, est depuis 2016 sans limitation de durée (Code de la santé publique, art. Article
R1111-18).

Les DA doivent étre accessibles pour le médecin appelé a prendre une décision de limitation

ou d'arrét de traitement.

Ainsi, elles peuvent étre conservées dans le dossier de la personne constitué par un médecin
de ville, dans le dossier médical en cas d'hospitalisation, par leur auteur ou confiées a la
personne de confiance, un membre de sa famille ou a un proche (Code de la santé publique,
art. Article R1111-19).

Le rapport de I'lGAS d'octobre 2015 (18), avait proposé d’intégrer les DA au sein du Dossier
Meédical Partagé (celui-ci ayant été institué par la Loi Santé du 26 janvier 2016). Mais cette idée
n’a pas abouti, de méme que la création d'un grand fichier informatisé pour conserver ces

documents au niveau national prévu par la loi du 2 février 2016.

A la lumiere de ces éléments, il parait indispensable d’aborder le plus précocement possible
les DA avec les patients. Car de nombreuses études ont démontré que les DA ne sont pas
rédigées tout simplement du fait de la méconnaissance des patients de ce dispositif légal.
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v" Les freins a la rédaction des DA : méconnaissance du dispositif et inconfort

émotionnel

Il ressort de plusieurs articles de notre revue de la littérature qu'une proportion non
négligeable de patients ne rédigeait pas de DA, estimant que ce sujet difficile ne pouvait étre
abordé que lorsque le besoin s’en fait sentir. D’autres ignoraient totalement I'existence d'un tel
dispositif légal. En effet, un avis du Conseil Economique, Social et Environnemental (32)
révélait d’ailleurs en 2018 que «le taux de rédaction des Directives Anticipées demeure
faible », notamment du fait de la méconnaissance de ce droit. Selon les travaux de Ho Jung An
en 2019 (33), les principaux freins a la rédaction des traitements en fin de vie selon le dispositif
POLST (Physician Orders for Life-Sustaining Treatments), sont le manque d’information,
I'inconfort émotionnel, la difficulté a prendre des décisions et le déni du pronostic. La peur de
I'impact que pourrait avoir un tel document sur la prise en charge, ou encore le fait que les
proches puissent faire un usage abusif des DA font également partie des craintes des patients
(26).

Formuler des DA est en effet difficile, comme le soulignait Béatrice Eon, praticienne
hospitaliere et chercheuse a I'unité INSERM UMR 7268 d’ Aix-Marseille (34) : « les termes sont
pesants et chargés d’angoisse », expliquant le manque d’appropriation de cette disposition .

« Y réfléchir ou les écrire ne va pas de soi ! ».

Ainsi, un des obstacles a I'existence des DA réside dans la difficulté ressentie par tout un
chacun de se projeter vers sa propre mort. Anticiper les circonstances de sa fin de vie engendre
une charge émotionnelle intense. Et comme s’interroge Béatrice Eon 2014 (34), « Ou commence

la fin de vie ? »

v" Une relation médecin-malade basée sur la confiance mutuelle est primordiale

De notre revue systématique de littérature, il ressort que la rédaction des DA nécessite un
dialogue avec le médecin, et si la personne le souhaite, avec la famille ou les proches. Les
patients attendent de leurs médecins, et notamment de leur médecin traitant des informations
précises, sur la maladie et son évolution, les traitements possibles et ce qui peut advenir si

ceux-ci ne sont pas efficaces ou si apparaissent des effets secondaires.

C’est ainsi que les médecins peuvent aborder les questions de fin de vie avec les patients, les
faire parler de ce qu’ils redoutent le plus (les douleurs physiques réfractaires a toutes les prises
en charge, les souffrances psychologiques et morales insupportables et impossibles a dissiper
malgré tout ’arsenal thérapeutique ...), de leurs angoisses qu’ils pourraient ressentir face a

des traitements et techniques médicales, telles que la sonde d’alimentation ou l'aide
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respiratoire (35). Ces échanges peuvent amener les personnes a exprimer leurs valeurs et leur

conception de l'existence (31).

Le dialogue avec les médecins est primordial pour aider les personnes a rédiger leurs DA.
Celles-ci ne doivent pas étre considérées comme une simple formalité a remplir, mais plutot
comme un processus visant a améliorer la relation médecin-malade (36). Et la premiere
condition pour mener une communication efficace est d’éviter une approche descendante,
paternaliste, voire morale, et de reconnaitre que 1'on touche a des questions difficiles, qui
renvoient a la liberté individuelle des patients, a leur culture, a leurs croyances et a leurs

connaissances (31) (37).

Les médecins doivent construire une relation de confiance mutuelle avec leurs patients, et
notamment avec les personnes en fin de vie, en respectant leurs volontés de poursuivre,
limiter, arréter ou refuser les traitements ou actes médicaux, dont 1’objectif serait de ne

maintenir définitivement leur vie que de fagon artificielle.

v' La difficulté pour les médecins d’appliquer les DA face a I'ambivalence des

patients en fin de vie

Les personnes atteintes d'une maladie grave, comme le cancer, ressentent une angoisse
importante et peuvent avoir des attitudes changeantes dans le temps. Les personnes peuvent
avoir souhaité une aide active a mourir tout en s’accrochant a la vie. Francois Larue, médecin
spécialiste des soins palliatifs, dans une tribune du « Monde » (38), publiée le 06 février 2023,
explique qu’en prenant conscience de I'approche de la mort, certains patients « développent
des mécanismes de défense qui peuvent conduire a des demandes d’aide a mourir fluctuantes

».

Cette ambivalence doit étre prise en compte par 1’équipe soignante, I'obligeant a rediscuter
des DA avec le patient, sa famille ou ses proches ; les reformuler, afin qu’elles respectent les
volontés du patient qui évoluent (39).

Ainsi, le devoir d’accompagnement que doivent assumer les médecins jusqu’au bout de la vie
se heurte a la complexité psychologique des patients en fin de vie.
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3- La pertinence des DA dans le contexte médico-économique actuel

v Les DA permettent d’éviter des cotuts inutiles

Notre réflexion ne serait pas complete si nous n’abordions pas les incidences médico-
économiques de la fin de vie. Les pathologies comme les cancers engendrent des soins de
longue durée et induisent des dépenses globales importantes, du fait de la prise en charge
hospitaliere qui est en général prépondérante par rapport aux soins de villes et aux prestations
en especes (indemnités journalieres ou les pensions d’invalidité) (40). Dans le contexte
financier actuel, la contrainte sur les dépenses d’assurance maladie est de plus en plus forte
(41). Se pose donc la question de la pertinence du maintien de certains soins compte tenu de

la recherche de la diminution des cofits et du volume des actes médicaux.

I1 peut paraitre en effet insensé, d'un point de vue économique, de continuer des soins, la
nutrition et I'hydratation d'un patient, alors que le constat de fin de vie est posé. L'évaluation
des cofits de la fin de vie, tant publics que privés, est nécessaire, méme si le rapprochement

entre contraintes économiques et fin de vie doit étre effectué avec prudence.

Dans la littérature scientifique, il a déja été prouvé que lorsque des patients en fin de vie
expriment leur préférence en matiere de soins, (réanimation cardiopulmonaire, admission en
service de réanimation ...), cela diminuait les soins agressifs (42). En 2022, les travaux de Zhu
ont également montré un lien positif entre le fait d’avoir rédigé des DA et des cofits hospitaliers
réduits (43).

v' Cependant, la mise en ceuvre des DA demande des moyens,

malheureusement insuffisants

I1 est souvent constaté que les volontés des patients exprimées dans leurs DA ne sont pas
appliquées, par manque de moyens.

Un rapport d’information du Sénat du 29 septembre 2021 (44) mentionnait que « I’acces aux
soins palliatifs dans les parcours de fin de vie est trop limité ». Claire Fourcade, présidente de
la Société Francaise d'Accompagnement et de Soins Palliatifs, avait expliqué devant la
commission des affaires sociales du Sénat du 5 mai 2021 que seulement 30 % des malades qui
auraient besoin de soins palliatifs, peuvent en bénéficier en France (45).

Dans un article intitulé « Ressources en soins palliatifs en France : disparités territoriales en

2017 » (46), Francois Cousin soulignait I'insuffisance de structures de soins palliatifs et leur

répartition inéquitable sur tout le territoire. Cette situation crée une inégalité entre les patients
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de régions différentes, méme si des améliorations ont été apportées par la création de LISP

(Lits Identifiés de Soins Palliatifs) ces dernieres années.

I1 avait également noté que ces disparités territoriales sont souvent dues aux difficultés de
recrutement de personnels spécifiquement formés pour assurer le bon fonctionnement de ces
structures. Le rapport du Sénat susvisé avait fait le méme constat en 2021, d'un

« fonctionnement entravé par des carences en professionnels de santé ».

Ainsi, I'objectif d’améliorer la qualité de I’accompagnement de la fin de vie par le respect des

DA est loin d’étre atteint.

4- Perspectives

v Pour une communication plus adaptée sur les DA

A la lumiere de ces éléments, discuter des DA précocement au cours de la vie du patient
semble indispensable. Cela lui permettrait d’avoir connaissance de ce dispositif tres tot, car de
nombreuses études ont pour point commun que les DA ne sont pas rédigées tout simplement
du fait de la méconnaissance des patients.

Les membres du corps médical, et tout particulierement le MG, sont fortement plébiscités par
les patients pour aborder cette question. Il semblerait donc légitime que cette premiere
discussion ait lieu avec lui. Cependant, étant donné la pénurie actuelle de médecins et les
difficultés pour certains patients d’avoir un recours de premiere intention dans un délai
raisonnable, plusieurs possibilités pourraient étre envisagées. Par exemple, des campagnes
médiatiques présentant le dispositif et ses avantages, ou encore des réunions d’information
proposées a des groupes de patients en ALD, potentiellement plus enclins a avoir besoin de ce
type de dispositif 1égal que la population générale. Certaines études interventionnelles ont
montré un bénéfice de fournir une information sur les DA, les patients étant plus enclins a en
rédiger par la suite (47). L'HAS a réalisé des documents a Iattention des patients, mais ceux-
ci étant jugés trop complexes, ces réunions auraient le mérite d’expliciter les points
difficilement compréhensibles par certains.

Des outils sont disponibles pour les professionnels de santé afin d'accompagner leurs patients
dans la rédaction de leurs Directives Anticipées. Un guide a notamment été édité par le centre
national des soins palliatifs et de la fin de vie, intitulé « Fin de Vie : Accompagner et dialoguer

avec les patients - Document a destination des professionnels de santé ».

Plusieurs guides, a destination de tous, ont été rédigés afin de faciliter leur rédaction et la
désignation d'une personne de confiance, notamment le guide de I'HAS en 2016, mais une

médiatisation plus importante serait souhaitable.
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v" Une évolution du cadre juridique de la fin de vie souhaitée par les citoyens

Cette question rejoint celle posée dans le cadre du débat actuel au sein de la convention
citoyenne sur la fin de vie. De décembre 2022 a mars 2023, s’est tenue la convention citoyenne
sur la fin de vie, qui a réuni 184 citoyens tirés au sort, organisée par le Conseil économique,
social et environnemental, a la demande du président de la République. Ces citoyens ont été
invités a débattre sur la question suivante : "Le cadre d'accompagnement de la fin de vie est-il
adapté aux différentes situations rencontrées ou d'éventuels changements devraient-ils étre

introduits ?".

Le 19 février 2023, les participants se sont prononcés pour une aide active a mourir : une
écrasante majorité d’entre eux ont votés en faveur de l'ouverture du suicide assisté (72 %) ou
de I'euthanasie (66 %). Les votes ont également fait ressortir un avis globalement favorable a

l'ouverture d'une aide active a mourir aux mineurs.

Ainsi, les citoyens souhaiteraient pour la plupart que la loi actuellement en vigueur, (Loi n°
2016-87, Léonetti-Claeyes du 2 février 2016) soit modifiée afin d’intégrer une « aide active a
mourir ». Cette loi n’autorisant jusqu’a présent qu'une « sédation profonde et continue », sans
permettre de provoquer activement la mort. L’aide active a mourir a déja été mise en place

dans plusieurs pays, notamment en Allemagne, Canada, Autriche, Irlande, Espagne, Belgique.

La proposition de loi n°3755, déposée a 1’Assemblée Nationale le 19 janvier 2021, avait
également pour objectif de définir un cadre juridique précis afin de respecter la volonté du
patient, sans inciter a la pratique de cette aide active a mourir, mais en I'encadrant. Le 6eme

article était consacré a la définition des modalités de rédaction des DA.

Cette proposition de loi visait a affirmer le libre choix de la fin de vie, en rappelant dans
I'exposé des motifs, la loi du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hopital et relative aux patients,
a la santé et aux territoires, posant le principe d'une « démocratie sanitaire », amenant le
patient a étre l'acteur principal de sa santé. Cette loi a remis en question le paternalisme qui
prévalait au sein du systeme de santé en responsabilisant le patient, mais surtout en lui

permettant d’exprimer ses choix.
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v' Développer des moyens humains et financiers plus adaptés a

I’'accompagnement en fin de vie

L’accompagnement de la fin de vie et la mise en ceuvre des Directives Anticipées demandent
des moyens humains et financiers qui semblent insuffisants actuellement. Dans un avis intitulé
« Fin de vie : la France a I'heure des choix » de 2018, le CESE suggere d’améliorer « le volume,
la répartition et la pertinence de I'offre » de soins palliatifs et d’accompagnement (32).

Effectivement, il serait souhaitable de déployer des moyens financiers pour pallier au manque
de professionnels dans certaines régions, afin de réduire les disparités territoriales et assurer
un acces aux soins palliatifs de maniere équitable. Il serait important de créer des LISP (Lits
Identifiés de Soins Palliatifs) ou des USP (Unités de Soins Palliatifs) dans les zones sous-
équipées, et notamment des zones rurales. En plus d'une égalité de traitement, cela permettrait
de maintenir une proximité des malades avec leurs familles ou leurs amis.

Les moyens mis en ceuvre devraient étre axés en priorité sur le développement d’actions de
formation d’équipes pluri-professionnelles. En effet, la fin de vie ne doit pas se résumer a une
approche uniquement médicale. Les personnes ont besoin dun accompagnement
pluridisciplinaire prenant en compte des aspects psycho-socio-culturels. Leur prise en charge
doit nécessairement s’envisager en lien avec les partenaires sociaux du territoire. Des
bénévoles ceuvrent pour accompagner les personnes en fin de vie, ainsi que leurs proches,
dans le cadre d’associations.

Ainsi, la prise en charge de la fin de vie ne doit pas se limiter a des soins a 1'hopital. Elle doit
pouvoir étre menée plus largement « en dehors des murs », en s’appuyant davantage sur

I'hospitalisation a domicile et les réseaux de soins palliatifs.

Cette organisation rejoint la demande sociale qui ressort des débats actuels sur le droit a une

fin de vie digne et apaisée, celle de pouvoir mourir a domicile.

Plusieurs études soulignent que les déces en France sont de plus en plus liés a des maladies
chroniques longues, comme les cancers. Seulement, 17 % des déces sont considérés comme
«soudains et inattendus ». Cependant, « la mort intervient majoritairement a I'hopital : 57%,
contre 25 % a domicile et 13 % en maison de retraite » (32), alors que 80% des personnes en fin

de vie souhaiteraient mourir a leur domicile (48).
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V-

Conclusion

La discussion sur les Directives Anticipées est difficile a engager et il ressort de notre revue de
littérature, que les patients atteints de cancers préfereraient qu’elle soit initiée par leur médecin
généraliste ou leur oncologue, et ce, le plus tot possible, afin de se sentir rassuré sur les
modalités de soins.

L’approche de la mort est un sujet tres complexe, tant pour les patients que pour les médecins.
Les malades utilisent encore assez peu le dispositif des DA par manque d’information, mais
aussi parce que se projeter vers sa propre fin de vie est angoissante. Mais finalement, pour les
équipes soignantes, 1'approche des DA est également malaisée. Leurs missions visant
principalement a prévenir ou a guérir, ils pergoivent souvent la mort comme un échec.

Néanmoins, les représentations sociales et culturelles tendent a évoluer (49) et la convention
citoyenne sur la fin de vie organisée récemment a relancé de nombreux débats en France sur
I « aide active a mourir », afin de limiter les souffrances physiques et psychologiques, et la
dignité des personnes en fin de vie.

Si le cadre juridique de la fin de vie évolue dans le sens souhaité par les citoyens, les Directives
Anticipées auront toute leur place, et des moyens financiers et humains devront étre engagés

pour permettre leur application.
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VII- ANNEXES

Annexe 1: Les définitions MeSH utilisées pour la recherche bibliographique

“Advance directive”: Declarations by patients, made in advance of a situation in which they
may be incompetent to decide about their own care, stating their treatment preferences or
authorizing a third party to make decisions for them. (Bioethics Thesaurus) Year introduced:
1991.

“Living will”: Written, witnessed declarations in which persons request that if they become
disabled beyond reasonable expectation of recovery, they be allowed to die rather than be kept
alive by extraordinary means. (Bioethics Thesaurus) Year introduced: 1991.

“Neoplasms”: New abnormal growth of tissue. Malignant neoplasms show a greater degree
of anaplasia and have the properties of invasion and metastasis, compared to
benign neoplasms.
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Annexe 2: La grille de lecture STROBE
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Annexe 3: La grille de lecture SQUIRE
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Annexe 4: Critéres PRISMA
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