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HIPR : Hépital intercommunal du pays de Retz

IDE : Infirmier diplomé d’état

INED : Institut national d’études démographiques

JALMAV : Jusqu’a la mort accompagner la vie

LATA : Limitation et arrét des thérapeutiques actives

NA : Non applicable

PMSI : Programme de médicalisation des systémes d’information
PSDA : Patient self determination act

SP : Soins palliatifs

SROS : Schéma régional d’organisation sanitaire et social

SSR : Soins de suite et réadaptation

USLD : Unité de soins de longue durée
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1.Introduction :

Les directives anticipées (DA) sont des instructions écrites qui permettent a toute
personne majeure d’exprimer sa volonté relative a sa fin de vie en ce qui concerne
les conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus, de traitement et

d’actes médicaux, dans le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté.

1.1. Origines des directives anticipées :

C’est en 1967, aux Etats-Unis, qu’est né le concept de directives anticipées(1).
Il a été proposé par 'Euthanasia Society of America. Luis Kutner, un avocat engagé
dans l'association Right to Die, a décrit le concept en 1969 en l'appelant « living
will », soit « testament de vie » en francais. Il propose cela pour permettre aux
patients d’exprimer leurs souhaits quant a la prolongation de la vie si un jour ils se
trouvent dans un état végétatif. Le premier texte légal sur les directives anticipées est
le Natural Death Act. Il a été promulgué en Californie en 1976. Il permet a un adulte
d’écrire ses directives anticipées pour informer son médecin d’arréter ou de ne pas
entreprendre des traitements ayant pour but de prolonger artificiellement sa vie si
elle se trouve en phase terminale d’'une maladie. En 1983, la Pennsylvanie est le
premier état a adopter une loi reconnaissant les directives anticipées et la
désignation d’'une personne de confiance en matiére de soins de santé, puis de
nombreux états américains ont adopté des lois similaires. En 1991, le congres
américain adopte le Patient Self Determination Act (PSDA) qui demande a tous les
établissements de santé financés par I'état fédéral de promouvoir des directives
anticipées et la désignation de la personne de confiance pour les soins de santé. Le
PSDA requiert aussi que I'existence des directives anticipées soit notifiee dans le

dossier médical.

Actuellement les pays ou les directives anticipées sont Iégiférées sont entre
autres les Etats-Unis d’Amérique, le Canada, la Belgique, la Suisse, 'Espagne,
'Angleterre, la Finlande, I'Autriche, les Pays-Bas, I'Australie et Singapour(2). En
France les directives anticipées ont obtenu un statut légal en avril 2005 par la Loi dite

« Léonetti » relative aux droits des malades et a la fin de vie(3).

7149



1.2. Dispositions légales francaises encadrant la fin de vie :

1.2.1. Avant la loi de 2005 :

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades, ou le principe de
directives anticipées apparait pour la premiére fois en France, s’est inscrite dans la
continuité de la circulaire du 26 aolt 1986, et des lois de 1999 et de 2002 du code de
déontologie médicale.

En France, cest en 1986 que les pouvoirs publics commencent a se
préoccuper des soins palliatifs. La circulaire DGS/275/3D du 26 aolt 1986, parfois
dite «circulaire Laroque »(4), relative a [lorganisation des soins et a
'accompagnement des malades en phase terminale est le premier texte définissant
les modalités d’organisation des soins palliatifs en institution et @ domicile. Ce texte a
pour objet de préciser ce que sont les soins d’accompagnement parfois appelés
soins palliatifs et de présenter les modalités essentielles de leur organisation. Il décrit
les soins d’accompagnement comme des soins visant a répondre aux besoins
spécifiques des personnes en fin de vie, comprenant la prévention et la lutte contre
la douleur, la prise en charge psychologique du malade et de sa famille, et la prise

en considération de leurs problemes individuels, sociaux et spirituels.

La loi n°® 99-447 du 9 juin 1999(5) visant a garantir le droit a 'accés aux soins
palliatifs a toute personne en fin de vie a une valeur juridique supérieure a la
circulaire de 1986. Ce texte définit les soins palliatifs comme « des soins actifs et
continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls
visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la
dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. » Cette loi crée le droit
de recevoir des soins palliatifs mais aussi le droit de refuser un traitement. De plus,
elle institue le congé d’accompagnement que peuvent prendre les personnes
désireuses d’accompagner un proche en fin de vie. D’autres dispositions concernent
la mise en place des soins palliatifs dans les établissements privés et publics suivant
un Schéma Régional d’Organisation Sanitaire et Social (SROS), I'enseignement des

soins palliatifs et 'organisation du bénévolat.

Dans la loi du 4 mars 2002, dite Loi Kouchner(6), apparaissent les notions de

consentement éclairé et de personne de confiance. Elle donne le droit aux malades
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d’étre informés de leur état de santé, de prendre des décisions concernant leur santé
en accord et avec les professionnels de santé, et de désigner une personne de
confiance. Une personne de confiance est quelqu’un qui sera consulté si un jour le
malade est hors d’état d’exprimer sa volonté, et qui a pour rle de témoigner des
souhaits du patient. Elle peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant. Elle
recoit les informations médicales concernant le malade, nécessaires a la prise de
décision, elle peut accompagner le malade dans ses démarches et assister aux
entretiens médicaux si le malade le souhaite. La désignation d’'une personne de
confiance est faite par écrit, elle est datée et signée du malade et de sa personne de
confiance, et elle est révocable a tout moment. Cette désignation est proposée a

toute personne hospitalisée dés son entrée pour la durée de I'hospitalisation.

1.2.2. Loi du 22 avril 2005 dite loi Léonetti :

Cette loi d’avril 2005(7) relative aux droits des malades et a la fin de vie
représente une étape majeure dans l'affirmation des droits des malades en fin de vie.
Elle introduit pour la premiere fois en France la notion de « directives anticipées ».
Toute personne majeure peut, si elle le souhaite, rédiger ses directives anticipées.
Elles servent dans le cas ou une personne ne serait plus en mesure d’exprimer sa
volonté. Elles permettent aux médecins de connaitre les souhaits du patient
concernant la possibilité de limiter ou d’arréter les traitements en cours. Le médecin
n‘est pas tenu de s’y conformer si d’autres éléments venaient modifier son
appréciation. Les directives anticipées doivent étre écrites, signées et datées, elles
sont valables trois ans au bout desquelles elles doivent étre renouvelées, et elles
sont révocables et modifiables a tout moment. Dans les situations ou les patients
sont hors d’état d’exprimer leurs volontés, les médecins doivent s’efforcer de
rechercher quels auraient été leurs souhaits, surtout quand une limitation
thérapeutique se discute. Pour cela, ils doivent dans un premier temps rechercher
I'existence de directives anticipées afin de guider leurs décisions, et si ces derniéres
n’‘ont pas été rédigées ils se tournent vers la personne de confiance désignée pour
recueillir les souhaits exprimés par le patient concernant sa fin de vie. Les directives
anticipées et la personne de confiance ont été pensées comme un moyen de
respecter la volonté des personnes si un jour elles sont hors d’état de I'exprimer,
mais aussi comme un moyen d’aider les médecins dans leurs prises de décisions

avec concertation collégiale.
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De plus, la Loi Léonetti renforce le droit au refus de soins et elle exclut

explicitement 'acharnement thérapeutique.

1.3. Diffusion et connaissance de la loi du 22 avril 2005 :

Plusieurs enquétes, études et théses francaises ont montré que la
connaissance des directives anticipées par les citoyens ou les médecins était tres
faible.

L’Institut National d’Etudes Démographiques (INED) a réalisé une enquéte en
2012(8) retrouvant que seulement 2.5% des personnes décédées avaient rédigé des
directives anticipées. Par ailleurs, suite a une demande du président de la république
Francois Hollande, le Professeur Sicard a réalisé un rapport sur I'évaluation de la fin
de vie et sur I'application de la loi du 22 avril 2005 concernant les droits des malades
et la fin de vie(9). Il ressort de ce rapport une méconnaissance de la loi Léonetti par
les citoyens, ainsi que par les médecins et le personnel soignant. Cette loi est donc
peu voire non appliquée. De plus, on retrouve dans ce rapport que I'application des
directives anticipées reste complexe car elles sont difficiles d’accés lorsqu’elles sont
rédigées, elles ne sont pas contraignantes (ce qui restreint certains patients a les
rédiger de peur qu’elles ne soient pas respectées), et le nombre de rédaction de
directives anticipées est faible. Dans le rapport n°970 d’avril 2013 fait au nom de la
commission des affaires sociales sur la proposition de loi visant a renforcer les droits
des patients en fin de vie(10), le Professeur Jean Léonetti montre que la loi du 22
avril 2005 est méconnue des médecins et des citoyens et qu’elle est insuffisamment
appliguée. Une enquéte faite par le Conseil de I'ordre des médecins montre que la loi
est mal connue par 53% des praticiens interrogés. Dans ce rapport, M. Léonetti fait
des propositions pour modifier la loi de 2005 en ce qui concerne la sédation

terminale et le caractére contraignant des directives anticipées.

Certains travaux réalisés par des internes pour l'obtention de leur doctorat
retrouvent des résultats similaires. La thése pour le Dipléme d’Etat de Docteur en
Médecine de Julie Penneret en 2011 sur la Loi Léonetti(11) retrouvait que 72.22%
des médecins connaissent peu ou pas la loi et 79.12% connaissent peu ou pas les
modalités des directives anticipées. De méme, la these de Mathieu Cousin et Julien

Fayeulle(12) portant sur la personne de confiance et les directives anticipées de fin

10/49



de vie en médecine générale, réalisée a partir de quatre focus groupes, retrouve que
la loi Léonetti est méconnue, les directives anticipées sont pas ou peu connues, la
personne de confiance est mieux connue, et que les médecins craignent de parler
des directives anticipées car cela risque d’enlever tout espoir au patient. De plus, les
médecins de cette étude demandent une information des patients et des médecins

via des campagnes d’information par exemple.

En 2012, un article sur la représentation des directives anticipées que se font
les infirmiers et les médecins hospitaliers et libéraux(13) concluait que 60% d’entre
eux avaient le sentiment de ne pas bien connaitre le cadre législatif des directives
anticipées. Pour les infirmiers, les principales barrieres étaient la difficulté d’aborder
la fin de vie et la mort, mais aussi la barriere temporelle avec la situation clinique du
patient qui peut évoluer entre le moment de la rédaction des directives anticipées et
le moment ou elles seront prises en compte, le risque étant le changement des

souhaits du patient.

Ces différentes enquétes et études réalisées en France arrivent toutes a des
conclusions semblables. Il existe une méconnaissance de la Loi Léonetti du 22 avril
2005 concernant la rédaction des directives anticipées et la personne de confiance
par les médecins et les citoyens. Les médecins présentent une difficulté a parler des
directives anticipées. Angoisse d’aborder la mort, crainte d’enlever I'espoir au
patient, manque de temps, sont les principales raisons invoquées. En revanche, on
retrouve dans ces études un intérét des patients pour les directives anticipées et ces

derniers sont préts a les rédiger.

1.4. Loi du 2 février 2006 dite loi Claeys-Léonetti :

La loi du 2 février 2016 dite Loi Claeys-Léonetti(14) a été promulguée le 2
février 2016. Cette loi crée de nouveaux droits en faveur des malades en fin de vie.
Elle pose le principe selon lequel « toute personne a droit a une fin de vie digne et
apaisée ». Les professionnels de santé doivent mettre en ceuvre tous les moyens a
leur disposition pour que ce droit soit respecté. La loi tend au développement des
soins palliatifs sur 'ensemble du territoire, et prévoit que les étudiants en meédecine,
les médecins, les infirmiers et les aides-soignants bénéficient de formations sur les

soins palliatifs et la prise en charge de la douleur. Il est mentionné dans la nouvelle
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loi que I'hydratation et I'alimentation artificielles constituent des traitements. Selon les
désirs du patient, les traitements n’ayant pour seul but de maintenir artificiellement la
vie pourront étre interrompus ou non entrepris. La « sédation profonde et continue »
est |égiférée dans la loi du 2 février 2016. Elle peut étre mise en ceuvre a la demande
du patient afin d’éviter la souffrance et la prolongation inutile de sa vie lorsque son

pronostic vital est engagé a court terme.

La nouveauté concernant les directives anticipées est qu’elles deviennent
contraignantes et s'imposent au médecin pour toute décision d’investigations, de
soins ou de traitements, si le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté, sauf cas
d’urgence vitale ou si elles apparaissent manifestement inappropriées. De plus, elles
ont maintenant une durée de validité indéterminée, mais restent modifiables ou
révocables a tout moment. Il existe un modeéle unique pour leur rédaction, réalisé par
la Haute Autorité de Santé (HAS)(15)(Annexe 1) qui tient compte de la situation du
patient (atteint d’'une affection grave ou non) au moment de la rédaction. Pour rappel,
les directives anticipées peuvent étre rédigées par toute personne majeure et
capable. Elles expriment les volontés relatives a la fin de vie visant « a refuser, a
limiter ou a arréter les traitements et les actes médicaux ». Il est a noter que depuis
cette loi, une personne faisant 'objet d’'une mesure de protection juridique telle
gu’une tutelle peut rédiger ses directives anticipées avec I'autorisation du juge ou du

conseil de famille, sans étre ni assisté, ni représenté par son tuteur.

Le décret d’application n°2016-1067(16) de cette loi est paru le 3 aolt 2016 et
est entré en vigueur le lendemain de sa publication. Ce décret introduit des modalités
de conservation afin que les directives anticipées soient facilement accessibles si
elles ont été rédigées. Les directives anticipées peuvent étre conservées dans le
dossier médical partagé de la personne concernée. Ce dép6t vaut inscription au
registre national prévu dans la loi du 2 février 2016. Elles peuvent également étre
conserveées par le médecin traitant, dans le dossier meédical lors d’'une hospitalisation
ou dans le dossier de soins lors d’'une entrée dans un établissement médico-social.
En outre, afin que les directives anticipées du patient soient respectées s'il se trouve
hors d’état d’exprimer sa volonté, tous les établissements de santé doivent interroger

chaque patient qu'’ils prennent en charge sur la rédaction de directives anticipées.
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1.5. Objectif :

Les droits des malades et des patients en fin de vie ainsi que le respect de leur
volonté, qu’ils soient en état ou non de I'exprimer, sont une priorité de santé publique
de nos jours et d’autant plus suite aux modifications apportées par la loi du 2 février
2016. Désormais les directives anticipées s’imposent aux médecins. Il est donc
primordial de connaitre leur existence si elles ont été rédigées, notamment lors d’'une
hospitalisation. Comme nous I'avons mentionné plus haut, la loi concernant les droits
des malades et les directives anticipées est méconnue des médecins et des
soignants. De plus, la recherche de leur existence est faible lors d’'une hospitalisation
ou lors d'une situation médicale aigue, notamment lorsque des décisions de

limitation et d’arrét des thérapeutiques (LAT) sont prises(17) (18).

Un audit clinique portant sur la prise en charge et le respect des droits du patient
en soins palliatifs a eu lieu en avril 2014 a I'hépital intercommunal du Pays de Retz
(HIPR), sur les sites de La Chaussée et de Paimboeuf. Un des criteres évalués était
la recherche des directives anticipées du patient lors de son hospitalisation. Sur le
site de La Chaussée, aucun recueil des directives anticipées n’a été effectué chez
des patients en soins palliatifs. Sur le site de Paimboeuf, on retrouve le recueil des

directives anticipées pour trois patients du méme type.

Devant ce recueil des directives anticipées faible voire absent, nous avons émis
I'hnypothése que des agents de santé informés sur les directives anticipées sont plus
enclins a les recueillir. L'objectif de notre étude est d’évaluer si l'information et la
formation courte des soignants permettent d’améliorer le recueil des directives

anticipées chez les patients hospitalisés a I'hépital intercommunal du pays de Retz.

2.Méthodes :

Nous avons choisi pour remplir nos objectifs de réaliser une étude descriptive
des pratiques professionnelles. L'étude s’est déroulée a I'Hopital intercommunal du
Pays de Retz (HIPR).
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2.1. L’Hépital intercommunal du Pays de Retz :

L’HIPR se décompose en cing sites géographiquement distincts, dont deux
sites sanitaires :
- Pornic-La Chaussée comprenant trente lits de médecine et trente lits de soins de
suite et réadaptation (SSR),
- Paimboeuf comprenant vingt-deux lits de SSR.
De plus, le site de Paimboeuf comprend un établissement d’hébergement de
personnes ageées et dépendantes (EHPAD) de cent lits. Les autres sites sont Pornic-
Centre comprenant un EHPAD de soixante-cinq lits et une unité de soins longue
durée (USLD) de vingt-huit lits, Bourgneuf-en-Retz et Saint-Pére-en-Retz « Les

Hortensias » qui sont des EHPAD.

Les services de médecine et de SSR de La Chaussée et de Paimboeuf
accueillent principalement des personnes agées des communes du Pays de Retz
présentant diverses pathologies gériatriques, avec une moyenne d’age de 81 ans.
De plus, le service de médecine de La Chaussée bénéficie de lits identifiés « soins
palliatifs », au nombre de six. Les pathologies les plus fréquemment rencontrées
selon le programme de médicalisation des systémes d’information (PMSI) sont
présentées dans I'annexe 2. Il s’agit d’'un hépital de proximité sans plateau technique
sur place. Les hopitaux avec lesquels il interagit le plus sont le centre hospitalier de
Saint-Nazaire et le Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Nantes.

2.2. Déroulement de I’étude :
L’étude s’est déroulée en quatre temps.

Un audit clinique réalisé en avril 2014 a I'Hépital intercommunal du Pays de
Retz (HIPR), sur les sites de la Chaussée et de Paimboeuf, évaluant la prise en
charge et le respect des droits du patient en soins palliatifs, retrouvait un mauvais
recueil des directives anticipés. C’est suite aux résultats de cet audit que nous avons
décidé de réaliser notre étude. Une réflexion autour des raisons pouvant expliquer
ces résultats et la mise en place d’'un plan d’action afin d’optimiser le recueil des
directives anticipées ont eu lieu lors d’une réunion du Comité de Lutte contre la

Douleur (CLUD). Dans ce but, un questionnaire a questions fermées évaluant les
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connaissances du personnel de I'HIPR sur les directives anticipées a été réalisé en
avril 2015 (Annexe 3). Les questionnaires ont été remplis en face a face durant une
journée, afin de recueillir les connaissances ancrées des soignants sur les directives
anticipées. Il a été proposé a tout le personnel de 'HIPR pouvant étre au contact du
patient, de l'administratif a I'hételiere, en passant par les infirmiers, les aides-
soignants, les paramédicaux et les médecins. Le document de référence pour les
réponses aux questions était la fiche d’'information sur les directives anticipées éditée

par le ministére de la santé(19).

Une fois les résultats du quizz de 2015 obtenus, nous avons décidé de mettre
en place un nouveau plan d’action en mars 2016 afin d’améliorer les pratiques
professionnels en ce qui concerne les droits des patients et notamment les directives
anticipées. La Haute Autorité de Santé (HAS) évalue la capacité des établissements
de santé a structurer une organisation favorisant la recherche et la tracabilité des
directives anticipées des patients accueillis dans leur établissement. Il en a découlé
une phase d’intervention qui comprenait trois axes afin de tenter d’améliorer ce
recueil. Le premier axe constituait en une formation courte du personnel de I'HIPR
sur les directives anticipées, leurs nouveautés et les modalités de leur rédaction.
Cette formation a duré une heure, elle avait un support power point et pouvait étre
consultée ultérieurement par le personnel hospitalier absent. De plus, nous avons
actualisé une brochure dinformation sur les directives anticipées qui est
systématiquement mise dans le livret d’accueil des patients depuis avril 2016. Enfin,
nous avons mis en place une case d’évaluation sur la feuille de synthése
hebdomadaire portant sur la prise en charge globale des patients : « recherche des
DA : oui/non, si oui: existence des DA : oui/non ». Cette synthése hebdomadaire
permet de revoir les dossiers des patients et leur prise en charge globale avec le
médecin responsable du service, les infirmiers, les aides-soignants, le

kinésithérapeute, I'ergothérapeute, la psychologue et I'assistante sociale.

Pour terminer, un nouvel audit sur le recueil des directives anticipées a eu lieu
en juin 2016. Il s’agissait d’'une revue rétrospective des dossiers de tous les patients
hospitalisés le 28 juin 2016, soit environ trois mois apres les interventions réalisées
aupres du personnel et des patients. L’analyse des dossiers portait sur toute la durée
du séjour des patients et a été faite en juillet et aolt 2016. Les criteres d’analyse

étaient :
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- Recherche des DA : oui/non/NA

- si oui & la question « recherche des DA », existence des DA : oui/non/NA

- si oui a la question « existence des DA », localisation des DA connu : oui/non/NA.
En paralléle, un nouveau quizz évaluant les connaissances du personnel de I'HIPR
sur les directives anticipées a été réalisé ayant pour but de rechercher si les
modalités de rédactions des DA étaient mieux acquises.

Les données ont été collectées dans un tableur Excel, et ce logiciel a été utilisé

pour I'analyse statistique.

2.3. Critéres de jugement :

Le critére de jugement principal était la recherche des directives anticipées chez

les patients hospitalisés.

Nous avons choisi comme critéres secondaires la recherche et la rédaction de
directives anticipées chez les patients en soins palliatifs, mais également la
connaissance du personnel soignant sur les directives anticipées avant et apres

'information.

3.Résultats :

3.1. Recueil des directives anticipées en 2016 :

L’audit 2016 a consisté en une revue des 74 dossiers des patients hospitalisés
le 28 juin 2016 a I'HIPR. L’analyse des dossiers a porté sur toute la durée de
I'hospitalisation des patients hospitalisés le 28 juin 2016, de la date de leur entrée a
celle de leur sortie. Il y avait 58 patients hospitalisés sur le site de La Chaussée en
médecine-SSR et 16 patients a Paimboeuf en SSR. Parmi ces patients on comptait

12 patients en soins palliatifs, soit onze a La Chaussée et un a Paimboeuf.

Le critere recherché dans le dossier était la recherche de directives anticipées
rédigées par le patient. Lorsque la case NA était cochée, la réponse a la question
« Recherche des DA ? » a été considérée comme « non ». Le recueil des directives

anticipées a été fait chez 11% des patients de I'HIPR. Il a été fait chez 8 patients
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(14%) a La Chaussée et chez aucun patient a Paimboeuf (Tableau 1 et Figure 1).
Les patients pour qui le recueil des DA a été fait étaient tous dans les services de
médecine. Quand nous réalisons un focus sur les patients en soins palliatifs, la
recherche de la rédaction de directives anticipées a été faite chez 6 patients (55%) a
La Chaussée et n'a pas été faite pour le seul patient en soins palliatifs a Paimboeuf
(Tableau 2).

Parmi les huit patients pour qui les directives anticipées ont été recherchées
aucun ne les avait rédigées. Chez les huit patients pour qui le recueil des directives
anticipées a été fait, six patients étaient en soins palliatifs pour des maladies
cancéreuses, et les deux autres avaient une maladie de parkinson évoluée avec des
troubles de la déglutition sévéres pour I'un et une décompensation cardiaque sévére

pour 'autre.

Tableau 1 : Résultats audit 2016

Patients hospitalisés le 28.06.16
La Chaussée Paimboeuf
Total
Médecine SSR = L,a Médecine SSR T otal Patients
Chausée Paimboeuf

29 29 58 0 16 16 74

oul 8 0 8 0 0 0 8

Recherche des DA? 5 21 29 50 0 16 16 66

Si OUI a recherche des oul 0 0 0 0 0 0 0

DA, existence des DA? NON 8 0 8 0 0 0 8

DA présentes dans le oul 0 0 0 0 0 0 0

dossier? NON 0 0 0 0 0 0 0

Localisation des DA oul 0 0 0 0 0 0 0

connue? NON 0 0 0 0 0 0 0
Tableau 2 : Résultats audit 2016 pour patients en soins palliatifs

Patients SP hospitalisés le 28.06.16
La Chaussée Paimboeuf Total
Médecine SSR Medseé:g er Médecine SSR Medseé:;l e pat;:nts

9 2 11 0 1 1 12

oul 6 0 6 0 0 0 6

Recherche des DA? NON 3 > 5 o 1 1 6

Si OUl a recherche des Qul 0 0 0 0 0 0 0

DA, existence des DA? NON 6 0 6 0 0 0 6

DA présentes dans le oul 0 0 0 0 0 0 0

dossier? NON 0 0 0 0 0 0 0

Localisation des DA oul 0 0 0 0 0 0 0

connues? NON 0 0 0 0 0 0 0
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Figure 1 : Taux de recueil des directives anticipées

Total des patients hospitalisés

mOUI
= NON

Patients hospitaisés en soins palliatifs

mOUl
= NON

3.2. Connaissances des soignants sur les directives

anticipees :

3.2.1. Questionnaire réalisé en 2015 :

Le questionnaire évaluant les connaissances du personnel de I'HIPR sur les
directives anticipées a été rempli par 48 personnes travaillant sur les sites de La
Chaussée et de Paimboeuf. Parmi ces 48 membres du personnel on comptait 2

18/49



médecins, 13 infirmiers dipldmés d’état (IDE), 20 aides-soignants (AS) et 13
personnes dans la catégorie autres (psychologue, kinésithérapeutes,
ergothérapeutes, administratifs, hotelieres et agents de services hospitaliers). Sur les
48 personnes interrogées, 17 personnes avaient une mauvaise connaissance des
directives anticipées avec moins de 5 bonnes réponses sur les dix questions du
guestionnaire, 26 personnes avaient des connaissances moyennes (5-7 bonnes
réponses) et 5 personnes avaient des bonnes connaissances (>7/10 bonnes
réponses) (Tableau 4). La tendance générale montre que les médecins et les IDE
ont une meilleure connaissance globale des directives anticipées que les autres
professionnels. Toutes les catégories professionnelles confondues semblaient étre
moins familiarisées aux questions sur I'age a partir duguel une personne peut rédiger
ses directives anticipées, la durée de leur validité, le fait qu’elles doivent ou non étre
écrites de la main de la personne concernée et leur valeur contraignante ou pas pour

le médecin.

3.2.2. Questionnaire réalisé en 2016 :

Le questionnaire évaluant les connaissances du personnel de I'HIPR sur les
directives anticipées a été réitéré en juin 2016, soit trois mois aprés I'information et la
formation faites a ce sujet. Trente-et-une personnes ont assisté a la formation courte

faite au sein du service a La Chaussées et six personnes a Paimboeuf.

Le questionnaire a été rempli par 48 membres du personnel dont 4 médecins,
15 infirmiers, 20 aides-soignants et 9 autres. En analysant les réponses données
(Tableau 4), on trouve que 2 personnes ont des mauvaises connaissances sur les
directives anticipées avec moins de 5 bonnes réponses sur 10, 30 personnes avaient
des connaissances moyennes sur les directives anticipées (5-7/10 bonnes réponses)
et 16 personnes avaient des bonnes connaissances sur les directives anticipées
(>7/10 bonnes réponses). Les modalités de rédaction les moins bien connues par le
personnel sont 'dge a partir duquel elles peuvent étre rédigées et la durée de

validité.

On note une amélioration des connaissances sur les directives anticipées
dans toutes les catégories professionnelles entre 2015 et 2016 (Figure 2), soit apres

I'information réalisée. En 2015, 36% des participants avaient moins de 5/10 bonnes
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réponses contre 4% en 2016, 54% avaient entre 5 et 7 bonnes réponses contre 64%

en 2016, et 10% avaient plus de 7/10 bonnes réponses contre 33% en 2016.

Tableau 3 : Résultats guestionnaires sur les DA en 2015 et 2016

2015 2016
Nombres de
bonnes réponses La , | Paimboeuf|  Total La , | Paimboeuf|  Total
Chaussée Chaussée
Médecin 1 1 2 3 1 4
<4110 0 0 0 0 0 0
5-7/10 1 1 2 2 0 2
>7/10 0 0 0 1 1 2
IDE 10 3 13 12 3 15
<410 1 1 2 0 1 1
5-7/10 7 1 8 7 1 8
>7/10 2 1 3 5 1 6
AS 15 6 21 18 2 20
<410 8 1 9 1 0 1
5-7/10 7 5 12 12 2 14
>7/10 0 0 0 5 0 5
Autres 8 4 12 5 4 9
<4110 2 4 6 0 0 0
5-7/10 4 0 4 2 4 6
>7/10 2 0 2 3 0 3
Total 34 14 48 38 10 48
<4110 11 6 17 1 2
5-7/10 19 7 26 23 7 30
>7/10 4 1 5 14 2 16
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Figure 2 : Comparatif des connaissances des DA entre 2015 et 2016

Comparatif des connaissances sur DA
2015/2016

120%

100%

80%

60% m<4/10
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240% 5-7/10
>7/10
20%
0%
2015 2016

2015 2016 2015 2016 | 2015 2016 2015 2016
Médecin | IDE AS Autres Total

4.Discussion :

4.1. Recueil des directives anticipées et connaissances des

soignants :

Dans I'étude que nous avons menée, nous avons observé que le recueil des
directives anticipées lors d’'une hospitalisation a I'HIPR s’est amélioré en 2016, suite
a lapplication du plan d’action (information faite au personnel soignant,
questionnement hebdomadaire réalisé en synthése d’équipe sur le recueil des
directives anticipées du patient, distribution de la brochure sur les directives
anticipées aux patients). En effet nous observons un taux de recueil de 11% pour
tout type de patients confondus, et 50% chez les patients en soins palliatifs, alors
gu'en 2014 le recueil était quasiment nul pour une population évaluée constituée

uniquement de patients en soins palliatifs.

En paralléle, nous observons une amélioration des connaissances globales du

personnel de I'HIPR sur les directives anticipées avec plus de sept bonnes réponses
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sur dix pour 10% en 2015 contre 33% en 2016. Nous observons aussi que 36% des
soignants avaient moins de cing bonnes réponses en 2015 contre 4% en 2016.

Cependant, malgré une meilleure connaissance théorique et juridique des
directives anticipées par les soignants, le taux de recueil, notamment écrites, de ces

dernieres reste faible. Ce constat amene a se poser différentes questions.

4.1.1. Place de I'information et du recueil systématique des directives
anticipées :

La connaissance de base des directives anticipées par les soignants est
médiocre et une information systématique dans le cadre de la formation initiale et
continue semble indispensable si nous souhaitons améliorer le recueil des directives
anticipées, qu’elles soient écrites ou orales(20) (21) (22) (23). Lorsqu’on connait bien
le sujet que 'on aborde il est plus facile de I'expliquer aux autres, notamment aux
patients. Ceci est d’autant plus important que de nombreuses études ont montré une
méconnaissance du concept des directives anticipées par la population générale
ainsi que par ceux qui sont les plus concernés par leur rédaction. La these d’Elise
Dalmas(24) renforce cette affirmation en montrant que 78% des patients pris en
charge par I'hospitalisation a domicile (HAD) de Nantes n’ont jamais entendu parler
des directives anticipées, et aprés information plus de la moitié ne se sent pas
concernée. De plus, I'étude menée a Cochin(25) chez des patients de plus de 75 ans
illustre que la majorité d’entre eux montre un désintérét pour le concept des
directives anticipées et ne souhaite pas parler de la mort. En revanche, dans I'étude
menée par G. Guyon(26) les répondants montrent un intérét pour les directives
anticipées et seraient préts a les rédiger, mais le concept ne leur évoque rien avant
I'étude. lls sont donc demandeurs d’informations supplémentaires. Dans cette étude,
il est a noter que la majorité des personnes interrogées était des adultes jeunes.
Cette différence entre les personnes agees (plus de 75 ans) et les plus jeunes, laisse
penser que I'évocation des directives anticipées fait naitre chez les patients
gériatriques des mouvements défensifs a I'évocation du vieillissement et de la mort,
comme le suggerent différents travaux(27). Nous pouvons donc nous interroger sur
linformation systématique des personnes sur les directives anticipées et donc sur

leur recueil systématique lors d’'une hospitalisation.
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Par ailleurs, dans la thése d’exercice de M. Bigourdan réalisée en cabinet de
médecine générale, la majorité des patients sont demandeurs d’informations sur les
directives anticipées et souhaiteraient que la discussion autour de la problématique
de la fin vie soit initiée par leur médecin traitant(28). Pour la plupart, ils estiment que
la discussion autour des directives anticipées et de la fin de vie devrait avoir lieu
lorsqu’ils sont en bonne santé et des le diagnostic d'une maladie grave. L’abord de
cette thématique devrait donc étre faite en cabinet de médecine générale, avant une
éeventuelle hospitalisation pouvant étre en lien avec un probleme de santé conduisant
a une fin de vie, ce qui permettrait d’aborder les directives anticipées et leur recueil

au moment nécessaire plus aisément.

Ethiguement et juridiguement parlant il faudrait donner une information sur les
directives anticipées a tous les patients, d’autant plus que la plupart montre un intérét
pour ce concept. lls trouvent rassurant d’indiquer a I'écrit qu’ils ne veulent pas
d’obstination déraisonnable mais craignent que leurs directives anticipées ne soient
pas suivies. Cette idée évoluera peut-étre maintenant que les directives anticipées
sont devenues contraignantes en France. Lorsque des directives anticipées sont
écrites, elles indiquent souvent le refus d’acharnement thérapeutique sans signifier
ce qui est considéré comme une obstination déraisonnable par le patient. Cela
permet de faire connaitre I'importance de I'autonomie pour le patient, et lui faire avoir
le sentiment de maitriser sa fin de vie. Ce type de directives anticipées permet aux
médecins de connaitre les volontés et la position du patient par rapport a sa fin de
vie mais sont peu contributives par rapport a ce qui est déja mentionné dans la loi.
De plus, les situations médicales ainsi que les souhaits concernant la fin de vie
évoluent au cour de la vie du patient ; ainsi il faudrait des directives anticipées
multiples et spécifiques a une multitude de possibilité comme le souligne des
personnes interrogées : les situations ne se présentant pas toujours comme on les
imagine(29). Le sujet des directives anticipées intéresse les patients mais quand il
s’agit d’aborder I'anticipation de leur fin de vie ils se montrent plus réticents et se
disent non concernés par le sujet. Selon I'étude réalisée par E. Dalmas(24), moins
de la moitié des patients pris en charge par 'HAD est favorable a une information
systématique. Parler des directives anticipées est source d’angoisse pour les
personnes car cela renvoie a la fin de vie et a la mort. En fonction du vécu des

patients, qu’ils soient sains ou atteints d’'une maladie, ils ne sont pas toujours préts a
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accueillir ce genre d’information. Lors des études sur les directives anticipées(24)
(25) (27) comme celle réalisée par E. Dalmas ou au centre d’éthique de Cochin, de
nombreuses personnes refusent d’avoir I'information sur les directives anticipées ou
alors une fois linformation regue refusent de participer a l'entretien ou au
guestionnaire. Il est donc important d’accepter le choix des patients de ne pas étre
informés et de savoir saisir les moments opportuns pour recueillir leurs directives
anticipées. La situation ou il est indispensable de rechercher les directives anticipées
écrites et/ou orales d'un patient est lorsqu’il s’agit des décisions de limitation et
d’arrét des thérapeutiques actives (LATA)(30), comme le souligne larticle L1111-4
de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie(31). Pour les autres personnes, hotamment
les patients gériatriques il faudrait s’adapter a chaque situation compte-tenu de la
réticence d’'une grande partie de cette population(32). Dans notre étude, nous notons
une franche amélioration du recueil des directives anticipées pour une des
populations cibles que sont les patients en soins palliatifs, ce qui est encourageant

pour la suite.

4.1.2. De la connaissance théorique a la mise en pratique :

Dans notre étude, une meilleure connaissance théorique des directives
anticipées n’ameéliore pas autant que nous aurions pu l'espérer le recueil des
directives anticipées. Nous pouvons donc penser que la complexité des situations ne
peut étre résolue que par l'application d’'une procédure sans intention légitime ni
guestionnement. La valorisation exclusive du juridique désincarne parfois la relation

de soin de ses interactions entre personnes(33).

4.1.2.1. Reésistances des soignants :

Les nouveautés apportées par la loi sur les droits des malades ces dernieres
années en France sont une réelle révolution culturelle pour les patients et les
soignants. Il existe donc des obstacles a son application pouvant venir des soignants
et des malades. Les soignants n'osent pas aborder la fin de vie avec les patients car
il y a une absence de sensibilisation, un manque de temps, un manque d’anticipation

et la peur d’ajouter de la souffrance au malade en parlant indirectement de la mort.
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La connaissance de la loi n'est pas la seule a intervenir dans le dialogue entre les
patients et les professionnelles de santé(34). Les attitudes, les expériences et les
convictions personnelles rentrent en ligne de compte dans la présentation de leurs
droits aux patients. Une étude américaine (35) montre que la capacité de chaque
professionnel de santé a parler des directives anticipées est influencée par sa propre
expérience de la mort. Les discussions autour de la fin de vie avec les patients
renvoient les soignants a leurs propres croyances et expériences de la maladie et de
la mort, ce qui limite leur objectivitt. De méme, une étude réalisée aupres
d’infirmiéres d’oncologie(36) montre que leurs connaissances sur les directives
anticipées sont moyennes alors qu’elles y sont sensibilisées dans leur service. Elles
consentent leur rbéle de sensibilisation des patients concernant les directives
anticipées mais ne sont pas confiante en leur capacité a le faire(37). Pour mieux
comprendre les résistances des soignants a recueillir les directives anticipées, il
serait intéressant de réaliser une étude qualitative afin d’explorer les représentations
des soignants envers celles-ci et les facteurs influencant leurs attitudes face a leur

recueil. Ceci pourrait étre réalisé par des entretiens semi-directifs.

4.1.2.2. Cas des médecins généralistes :

On note de la part des médecins généralistes une certaine réticence face aux
directives anticipées, mais leur role central dans l'information et le recueil de ces
dernieres est décrit dans la littérature et souligné dans la loi dite Claeys-Léonetti(14).
Le médecin traitant est bien placé pour encourager la rédaction des directives
anticipées car il bénéficie d’'une relation de confiance avec le patient sur le long
terme. Il connait mieux que d’autres praticiens les croyances du patient et son
environnement, lui permettant de guider au mieux le patient dans la rédaction de ses
directives anticipées en fonction de ses préférences(38). Cette constance dans la
relation de soins entre le patient et le méme soignant permet d’aborder
progressivement la problématique de la fin de vie. Les médecins soulignent dans
I'étude de De Vileminck(39), qu’il serait plus facile d’aborder les directives anticipées
si les guestions provenaient du patient et lorsqu’il est question de pathologies
cancéreuses ou de pathologies avec une évolution prévisible. Par ailleurs, certains

soulignent un manque de connaissance sur les différents traitements que le patient
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pourrait avoir en fonction des différentes stades d’une maladie, ce qui les limitent
dans la discussion autour des directives anticipées(40). Les médecins généralistes
craignent de parler des directives anticipées car cela risquerait d’enlever tout espoir
au patient. lls ont du mal a évaluer le meilleur moment pour aborder ce concept.
Différentes barrieres sont évoquées comme la réticence de parler de la fin de vie
mais aussi une culture des soins curatifs encouragée par des moyens et des
technologies de plus en plus performants (12) (41) (39) (42). De plus, ils soulignent
le manque de temps et de valorisation de cet acte(20)(40). Pour que les médecins
traitants soient en premiére ligne pour informer les patients sur les directives
anticipées et puissent les guider dans leur rédaction, il semble indispensable que des

formations soient faites sur la loi et son application mais aussi sur les soins palliatifs.

4.1.2.3. Pistes pour diminuer les résistances face aux directives

anticipées :

Les résultats de notre étude sont semblables a certaines données de la
littérature. Une meilleure connaissance théorique de la loi sur les droits des patients
et des directives anticipées permet de mieux appréhender les discussions autour de
ce sujet avec les patients et a fortiori de mieux recuelllir les directives anticipées,
mais les connaissances théoriques et juridiques seules ne suffisent pas. Le vécu des
soignants et leurs représentations interférent beaucoup dans les messages qu'ils

peuvent vehiculer sur le sujet.
e Campagne de sensibilisation

Afin de pouvoir aborder plus sereinement les directives anticipées, mais surtout
les différentes dimensions entourant la fin de vie, il faudrait opérer un changement
sociétal afin que l'abord de ces sujets devienne moins délicat. Des campagnes
citoyennes de sensibilisation sur les directives anticipées seraient a envisager afin de
sensibiliser une plus grande partie de notre population. Des patients interrogés(28)
soulignent la nécessité d’'une campagne d’information médiatique mais souhaitent
aussi étre informés par leur médecin traitant en direct plus ou moins en association a
un dépliant informatif. Une autre étude a montré la supériorité de la promotion des
directives anticipées par le biais des dépliants informatifs par rapport aux affiches en

salles d’attente ou encore aux spots publicitaires souvent peu pris au sérieux quand
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il s’agit du domaine de la santé(43). Une revue de la littérature a été réalisée en 2008
par une équipe espagnole évaluant I'efficacité des différentes interventions mises en
place afin d’augmenter la rédaction des directives anticipées dans différents
pays(44). Elle conclut que la méthode conduisant a un plus grand nombre de
rédaction de directives anticipées est la combinaison d’'une information matérielle
(ex : brochure) et d’'une information orale par un professionnel de santé. Les modes
d’'information passifs utilisés seuls sont peu concluants. Une sensibilisation de la
population sur les directives anticipées et les enjeux de la fin de vie permettrait que
cette thématique soit abordée par les soignants ou les patients, de maniére
indistincte, car a ce jour les soignants attendent que la discussion soit initiée par les
patients, et les patients attendent que ce soit le médecin qui aborde le sujet(28) (39)
(45).

Dans un communiqué de presse le 5 ao(t 2016(46), la ministre de la santé,
madame Marisol Touraine, indique qu’avant la fin de I'année 2016 elle lancera une
campagne d’information pour les professionnels de santé, puis pour le grand public,
afin de promouvoir le nouveau modéle des directives anticipées et pour permettre a

chaque individu de s’approprier ses nouveaux droits.

Une campagne d’information organisée par I'association JALMAV (Jusqu’a la
mort accompagner la vie) a débuté en 2015 et s’étend progressivement sur
'ensemble du territoire. Elle comprend des manifestations adressées au grand public
telles que des conférences, des tables rondes, des plaquettes informatives ou des
films, mais aussi des manifestations en petits effectifs telles que des ateliers
d’écriture(47).

e Appropriation du concept des directives anticipées : formation pratique

Il faudrait réaliser des formations non seulement théoriques sur les directives
anticipées mais aussi pratiques afin d’améliorer la posture des professionnels de
santé face a ce concept et diminuer les résistances existantes(39). Des mises en
situation (type jeu de réle) permettraient probablement aux soignants d’étre plus
détendus et claires sur I'abord du probléme de la fin de vie et de la mort, et ainsi
pouvoir aborder le sujet des directives anticipées avec plus de détachement. Il serait
intéressant d’avoir des temps de parole en équipe autour de cette thématique,

éventuellement encadrés par un(e) psychologue, afin d’évoquer le ressenti des
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situations vécues, car malgré l'utilité des directives anticipées reconnue par les
soignants il faut encore que la culture des volontés individuelles naisse. On peut se
demander si malgré une envie réelle de vivre une fin de vie correspondant a ses
souhaits en mettant en ceuvre le principe d’autonomie, il ne persiste pas en France
un tabou important sur la mort. Parler de celle-ci semble difficile, tant par les
médecins que par les patients.

e Application en pratique

De par mon expérience suite a cette étude et en association aux données de la
littérature, il semble qu’'une campagne d’information citoyenne soit essentielle afin de

sensibiliser la population au concept des directives anticipées.

De plus, des formations théoriques mais aussi pratiques sur les directives
anticipées, lors de la formation initiale mais aussi au sein des services, semblent étre
un prérequis a l'appropriation de ce concept et a son recueil. Ces formations
devraient étre associées a de l'information sur les directives anticipées, a l'aide de
supports matériels, de préférence sous la forme de brochures, destinée aux

soignants et aux patients.

Des temps de discussion en équipes permettraient d’échanger sur les
expériences vécues face aux recueils des directives anticipées et sur les difficultés
rencontrées. Ces échanges permettent d’aider les soignants a trouver des modalités

de communication pour aborder ce sujet plus facilement.

Enfin, I'existence de litem « directives anticipées » sur les feuilles de synthese
hebdomadaire, ou est abordée la prise en charge globale du patient, a contribué a
I'amélioration du recueil des directives anticipées au sein de notre service. |l permet
de se poser la question de l'abord de ce concept avec le patient de maniere

réguliere. Cet outil pourrait étre aisément diffusé et utilisé dans d’autres services.

Par ailleurs, il faudrait rendre le réle du médecin traitant central dans la diffusion
de linformation sur les directives anticipées en valorisant cet acte et le temps
nécessaire aux discussions autour de la fin de vie, ainsi qu’a 'accompagnement des
patients dans cette démarche. Cela aiderait les patients a évoquer les directives

anticipées plus librement lors d’'une hospitalisation.
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4.2. Recueil et accessibilité des directives anticipées :

La nouvelle loi pour les droits des malades, la loi Claeys-Léonetti, fait évoluer
les directives anticipées en les rendant contraignantes et illimitées, ce qui incitera
peut-étre davantage de personnes a les rédiger. Pour qu’elles soient prises en
considération quand il s’avere nécessaire, c’est-a-dire lorsqu’une personne n’est plus
en capacité d’exprimer sa volonté, il faut qu’elles soient accessibles, plus ou moins
rapidement en fonction des situations. Les personnes interrogées sur ce concept
dans différents travaux ont émis le souhait que les directives anticipées soient
accessibles sur leur carte vitale si elles les rédigeaient (26). De méme, la société
francaise d’anesthésie et de réanimation propose que les directives anticipées soient
mise sur la carte vitale via le dossier médical personnel, afin qu’elles soient
disponibles a tout moment (en situation d’'urgence ou de réanimation), notamment
chez les patients présentant des maladies chroniques évolutives ou en soins
palliatifs(48). Une des limites de la rédaction des directives anticipées par la
population est la crainte qu’elles ne soient pas respectées, donc leur accessibilité et
leur caractére contraignant diminueraient cette méfiance. La loi du 6 février 2016
prévoit que les directives anticipées soient conservées sur un registre national et
gu’'un rappel de leur existence soit régulierement envoyé a leur auteur. Le décret
d’application du 3 aolt 2016 de la loi Claeys-Léonetti quant a lui prévoit que les
directives anticipées soient déposées dans le dossier médical personnel (DMP)(49)
des patients et ce dépodt vaudra inscription au registre national. Le projet du dossier
médical personnel est bien réel mais a quand son utilisation par la majorité de la
population et des soignants? Le dossier médical personnel a été mis en place dans
quatre régions (Alsace, Aquitaine, Franche Comté et Picardie) en 2011, et se déploie
progressivement. A ce jour, plus de 18 000 personnes ont un DMP dans les Pays-
de-la-Loire (pour une population supérieure a 3.6 millions), et le DMP peut étre utilisé
dans 23 établissements de cette région.

La loi indique que les directives anticipées peuvent également étre conservees
par un médecin de ville, dans le dossier de soins lorsque le patient est en institution,
par leur auteur ou sa personne de confiance. Dans ces cas, le probleme de leur
accessibilité reste réel dans certaines circonstances (urgence, nuit, personne isolée,

trouble de la conscience).
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4.3. Limites et points forts de I’étude :

Une des limites de I'étude est liée au type d’enquéte. Il s’agit d’'une étude
descriptive évaluant un petit échantillon dans un établissement de petite taille et
local, ce qui ne permet pas de faire une analyse statistique, du fait d’'un manque de
puissance. Les échantillons avant et aprés lintervention ne sont pas strictement
identiques ce qui ne permet pas de réaliser une analyse comparative et de

généraliser les résultats.

Il existe un biais d’intervention, car le médecin et l'interne ayant réalisé 'étude
travaillaient au sein des services évalués. Cela aurait pu influencer les résultats de
I'étude, mais la recherche des données a été réalisée dans les feuilles de synthese

hebdomadaires réalisées en équipe afin de limiter ce biais.

Le questionnaire évaluant les connaissances sur les directives anticipées des
soignants a été realisé en face a face afin de connaitre les connaissances
acquises et pour limiter les non-répondants. Cette méthode a pu induire un biais
d’information, incitant les personnes a répondre rapidement et parfois a répondre

« ne sait pas » par crainte de donner une mauvaise réponse.

Par ailleurs, un des points remarquables de I'étude est la représentativité des
patients pris en charge dans des services de médecine polyvalente et de soins de
suite et réadaptation polyvalent, de par leurs pathologies et leurs ages. De méme, la
représentativité des catégories socio-professionnelles intervenant aupres du patient
dans notre étude est un des points forts. Ces deux éléments étant réunis, une étude
analytique a plus grande échelle pourrait étre envisagée afin de confirmer nos
hypothéses.

Il est & noter que la taille de I'’échantillon ainsi que le fait que I'étude ait eu lieu
dans un hopital intercommunal peuvent étre un point faible, mais aussi un point fort
car il s’agit de petites équipes de soignants proches, plus accessibles, et avec des

échanges facilités par cet établissement a taille humaine.
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5.Conclusion :

Les résultats de notre étude suggérent qu’une meilleure connaissance théorique
des directives anticipées améliore leur recueil mais ne suffit pas. Une formation
(initiale et continue) plus importante des professionnels de santé sur les directives
anticipées et la gestion de la fin de vie semble étre un prérequis a I'application de la
loi sur les droits des malades. Par ailleurs, il parait indispensable qu’'une formation
pratigue des soignants soit réalisée en paralléle afin d’améliorer leur posture face a
la fin de vie et a la mort. Le sujet des directives anticipées serait alors probablement

abordé plus aisément.

De plus, une information citoyenne semble primordiale afin d’informer une
majorité de personnes sur leurs droits. Elles pourraient alors se renseigner sur les
directives anticipées auprés d’un professionnel de santé, notamment leur médecin

traitant, et se faire accompagner pour les rédiger si elles le souhaitent.

Toutefois, le recueil des directives anticipées ne peut étre fait de maniéere
systématique compte-tenu du caractére angoissant qu’elles peuvent avoir pour
certaines personnes et notamment les patients gériatriques. Il faudrait s’enquérir de
situations favorisantes ou d’événements de vie pour ouvrir la discussion autour du
concept. Les directives anticipées sont avant un outil de communication et de
réflexion autour de la fin vie entre patients et soignants. Délivrer une information sur
les directives anticipées a toutes les personnes en bonne santé pourrait étre I'autre

solution, mais une exhaustivité dans ce cas semble difficile en pratique courante.

Enfin, les nouveautés apportées par la nouvelle loi sur les droits des malades en
fin de vie, dite loi Claeys-Léonetti, inciteront peut-étre les citoyens et les
professionnels de santé a s’approprier d’avantage ce concept. Cela permettra peut-
étre que les discussions autour des directives anticipées se fassent de maniére

moins dramatique afin de favoriser leur rédaction et leur recueil.
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Annexe 1 : Modéle de rédaction des directives anticipées élaboré par ’'HAS :

Modéle de formulaire de directives anticipées :
mes volontés rédigées a l'avance, concernant
les traitements et les actes médicaux

Wiole pouwes &crire ca guil wous semible perecrmalameant important etou wous sider des formuls-
tiona propcedea, Wous n'Stes, Svidermment, nullement obligé(s) d'enticiper précizément toutes lea
Eituatiors qui wous sont propoedas (quelques exemples sont propoese en aMnExs).

Damandez & wotre médecin de wous expliquar e QUi pourst voue amiver, lea traitsments pos-
siblea, leura efficacitéa et leurs eques.

i le document n'offre pas assez d'eapacs, wous pouvez joindre d'autres pages.

Vous pouvez accompagner voire document de la désignation de votre personne de corfiance si
voue ne |'evez pas d&ja désignésa.

MNom et prénoms :

MNéja) la : a:

Domiciliéfe) a :

Jefaia 'objet d'une mesurs de futalls’, & peux rediger mea directives anticipdes evec |'sutoreation:
s dujuge: oui [ non [
» ducorsal de famile : o [ ron [

1 i ol Chapirn B cie e 20 ol Bees: gl Tocde el
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J e rédige kes présentes directives anticipées pour le cas ol je ne serais plus en masure

d’exprimer mes souhaits et ma volonté =ur o qui est important & mes yel aprés un

acoident, du fait d'ume maladie grave ow su moment de la fin de ma vie.

Je souhaite exprimer ici ;

= Mes comvictions personnelles - ce gui est important pour moi, pour ma ve, ce qui a de
la valeur pour mai (par exemple, cormactions religieuses...) ;

= C8 gue je redoute plus que tout (souffrance, rejet, solitude, handicap. ).

Je spuhaite préciser ce qul me parait important de faire connaitre concarmant ma situa-
tion actuelle imon histoire médicale personnele, mon éat de sante sctuel, ma sibuation
familale at socialke_. ) :
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Je suis une personne ayant une maladie grave ou en fin de vie

n WJB veux mexprimer :
= A8 propos des situations dans leequelles je veux ou j@ ne vewux pes gue ['on continue 3
mie maintenir srtficiellernent en vie (par exemple, &at d'inconscience prolongé entral-
nant une perte de communication définiive avec les proches...) ;
= B propos des traifements destings 8 me mantenir artficiellement en vie.
Voici les imites gue je veux fxer powr lee actes médicaux et les traftements, 3'ils nont
d'autre but que de proonger ma vie artificiellernent, sans récupsration possible

= concarmant la mise en ceuvre d'une reenimation cardiorespiratore en cas d'amét car-
diaque etfou respiratoirs ©

= concarmant les fraitemeants dont le seul effet est de prolonger ma vie dans les condi-
tiona que je ne souhsiterais pas (par exemple tube pour respirer, oU asastance
respiratoire, dialyss chronigue, nterventions madicales ou chinrgicales. . ) :

= concarmant une slimentation ouw une hydratation par woies artificieles powvant pro-
longer ma vie, par exemple en cas d'etat vegatstif chronique (simple maintiesn d'un
fonctionnement sutonome de la respiration et de | circulstion) -
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Je soumaite évooquer d'autres eibuations [comme par exsmple B poursuits ou 'amét de
traitamants cu d'actes pouwr ma malkadis) :

J sl d'sutres souhsita (avant ebfou sprée mea mo) (par exemple, accompagnement de ma
famila, lisu od je soubaits finr mavie, don d'organes®...) sachant gue les soing de confort
me garont toujours administrée

Faita : la:

Signature

Directives anticipées modifiées e :

1. Ln gz oz o i S T pHkcEes 2 I mi e cins e el o powtlE, Bt ol ale b el e - ol e o, 5 e K e T w B B
Bzl - e o - el e I T s o Permueins- vy Son s arae ST SRS STV stohes reigrelig
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Je suis une personne nayant pas de maladie grave

Aprés un accident grave o wn Svenement aigu [Bccident vaescwars carsbral, nfarctus. ),
j& peux me frowner dans wne siuation ol Mo peut me mainfeni arificislernant an we, Cas
pracedas de suppisance des fonclions wiaes peuvent Slre mis an osuvre de fagon pert-
nents, mais keur mainiien peut paris aoparstre deraisonnabis.

» <JB veux m’sxprimer

» A propos des gtustions dans lesquelles je veux ou j@ ne veux pas que |'on continue
a8 me mamntenir artficiellernent en vie (par exemple traumatisme cranien, accident
vasculaire carebral, etc. . entreinant un = &tat de coma prolongs = juge iméversibla) ;

= B propos des tratemeants qu mhont d'swtre but gue de me maintenr artficelament en
vie, sans poasibiite de récupération (par exemple, sssistence respratoire etfou tube
pour respirer, et/ow perfusion ou tuysw dans 'estomac pour 3'alimentear._) ;

= 3 propos de |z poursuite, de la imitation, de I'srrét ou du refus de traitements ou
d'actes medcau

J 8 d'autres souhsits (awvant eb'ou sprés ma mort) (par exemple, accompagnemsant dema
famile, k2u ol je souhaite fink ma vie, don d'organes®_. ) sachant que lee 2oine de confiort
me seront toujours administrés |

Signature

Directives anticipées modifiées le :

A L oo g o il e TulE e s ot b redecrs jupe Gul e poosiie. o’ o ol wlon  das o oo il et e e i Fegoeds
TEECr <l WL o 0T o 2P A i 3 L forT ey SoeovogTes B pobior T e i wigw o
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— localisation de mes directives anticipées

Formulaire des directives anficipées

B Conservé sur moi ou chez moi: oui [ mon [
» B ou, al'adresss achuals !
» & tal emdroit
B Remis & :
= MmAa parsanne de confiance :
= autrels) parsonne(s) [of tebleswr of deeanua)
HOM Pramom Gualits Adrases Taléphona
{méckioin,
farnile, amis...)
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— Nom et coordonnées de ma personne de confiance
(e s e Rartiche L1101 -6 du Goda dhe sani publique)

Je goussigné(s) nom, prénoms, date et leu de nalesance

FICNTATIE Hmmmﬂmmm
oM, Prancme :

Aresss :

Talephons prive profeesionnal : porabks :
E-mal :

= Ja Ul al falt part de mes dractives anticipées ou de mes volords sl un jour |& ne euls plus en élat de
m'exprimer:  oul O mon [

= Ella possada un examplaie de mes drectives anticipges :  oul [ mon [

Faita: e

Sigraturs Signature oe i3 personne de cormianca

/
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CAS PARTICULIER

Si vous &tes dans | impossibilité physique décrire seul(e)
vos directives anticipées

Cualqu'un peut ke faire pour vous devant deus personnes désignées ci-dessous (donit
woire personne de confisnce & wous |'avez déaignas).

Témoin 1 : Jo soussignd(a)

Mom et prénomes

Cuakts @

aiteste que les direchivas anticipdes décrites oi-avant sont béan Mexpraasion de ia volonts
hbre ef éclairde de M ou Mme

Faita: la:

Sigrature

Témoin 2 : Jo soussignd(a)

Mom et prénomes

Cuakts @

aitests que las diractives anficipées décrites oi-avant sont bian Maxprasasion de la volonts
hbore ef acieirde da M ou Mme

Faita: les :

Sigrature

/
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— MODIFICATION OU ANNULATION DE MES DIRECTIVES ANTICIPEES —,
Jo sovesigne(s)
Mom &t prénoma

+ Déplara annuler mes direciivas anticipass,

+ Déclare mnoncer 4 mes divechives anticipass et dd\éguer 4 ma persorme o Covfance
'expression de mes souhats e voloniss,

Si wous &tea dans |'mpossibilié d'écrre saulle) ce documant, guelqu'un peut le fare

pour wous devant deux personmes désignées décrites a la page précédeants (domnt votre
pereonre de corfiance ai vous |'avez désignés).

Fait & :

Sigretun
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Annexe 2 : Pathologies les plus retrouvées a I’HIPR

“""‘“”"”P‘.""’"‘"’ de janvier a GHS GHM Total
juin 2016
7903 |237022 Soins Palliatifs, aver ou sans acte 56
9513 [287147 Transfusions, en séances 22
1754  |D5M092 Insuffisances cardiaques et états de choc © 16
7267  |207041 Ethylisme avec dépendance, niveau 1 15
:deci 7980  [23M202 Autres symptimes et motifs de recours aux s 14
Medecine 329 01M34Z Anomalies de |a démarche d'origine neurclog 13
3972 |10M11T Autres maladies métaboligues congénitales, 10
1144  [DaMOS3 Pneumonies et pleurésies banales, 3ge supér 10
1755 |05M093 Insuffisances cardiaques et états de chocc 10
7070  |19M062 Troubles mentawx d'origine organigue et ret B
S T AR ] CM : code et libella Effectif
2016
0F affections et traumatismes du systeme osteoarticulaire 124
23 Autres motifs de recours aux services de sante 70
01 affections du systéme nerveux &4
05 Affections de "appareil circulatoire 21
06 Affections des organes digestifs 19
S5R 04 aAffections de I"appareil respiratoire 16
09 affections de la peau, des tissus sous cutanés et des seins 11
16 Affections du sang, des organes hématopoietiques, du systéme immunit3 9
10 Affections endocriniennes, métaboliques et nutritionnelles 7
11 affections de lappareil génito urinaire 7
GME lles plus frequents de janvier o REME - code et ibellé Effectif
jiin 2016
23158 Troubles de ka marche (non rattachés 3 une éticlogie) , score phy >= a
9
23154 Troubles de la marche (non rattachés 3 une tiologie) , score phy <= 2
B
0147C Accidents vasculaires cérébraux avec hémiplégie , score phy >=9, []
S5R 0EA0A Arthroses de |a hanche avec implant articulaire , score phy <=8 g
05124 Insuffisances cardiaques , score phy <= 12 B
08338 Fractures du membre inférieur , score phy =9 , score cog €= 2 3
0B36B Fractures du membre superieur , score phy »=9 , score cog <= 4., 3
01274 Maladies d'Alzheimer et démences apparentées , score phy <= 12 7
01278 Maladies d"Alzheimer et démences apparentées , score phy »= 13 7

Age moyen
Medecine B0
S5R B17
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Annexe 3 : Questionnaire sur les directives anticipées

Avez-vous entendu parler de la loi Léonetti, des directives anticipées ?

Dans le cadre du devoir général d’information, il parait important que I'ensemble des professionnels connaisse
les droits du patient/résident. A ce titre, le CLUD* vous invite a évaluer vos connaissances en répondant au
quizz interactif suivant :

Merci de vous identifier :

0 Médecin O Infirmier 0 Aide-soignant o ASH* O Hételiere O bio nettoyage 0 Administratif
O Autres
Site : O La Chaussée o Pornic Centre o Paimboeuf O Bourgneuf O St Pére en Retz
A votre avis :

1) Les directives anticipées permettent d’exprimer ses souhaits concernant sa sépulture

10)

oV oF O Ne sait pas

Les directives anticipées peuvent étre enregistrées a partir de 15 ans et 3 mois
oV oF o Ne sait pas

Les directives anticipées ont une durée de validité de 3 ans
oV oF o Ne sait pas

Les directives anticipées doivent, dans tous les cas, étre rédigées de sa main
oV oF O Ne sait pas

Les directives anticipées doivent étre nominatives, signées, datées
oV oF O Ne sait pas

Les directives anticipées doivent étre validées par un notaire
oV oF o Ne sait pas

Les directives anticipées sont irrévocables
oV oF o Ne sait pas

Les directives anticipées prévalent sur la personne de confiance
oV oF O Ne sait pas

Les directives anticipées doivent obligatoirement étre prises en compte par le médecin
oV oF O Ne sait pas

Les directives anticipées sont reconduites d’une maniére tacite
oV oF O Ne sait pas

*CLUD : Comité de Lutte contre la Douleur
*ASH : Agent de Service Hospitalier
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Vu, le Président du Jury,

Vu, le Directeur de These,

Vu, le Doyen de la Faculté,
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Auteur : DUPONT DE RIVALZ DE SAINT ANTOINE Eloise

Titre de Thése :

L’information et la formation des soignants peuvent-elles contribuer a
I’amélioration du recueil des directives anticipées ?

Expérience au sein d’'un hopital intercommunal

RESUME

Les droits des patients en fin de vie et le respect de leurs directives anticipées (DA)
sont une priorité depuis la loi du 2 février 2016. Une mauvaise connaissance des DA
par les soignants et un recueil faible ont été constatés. L'objectif de I'étude était
d’évaluer si l'information et la formation des soignants permettent d’améliorer le
recueil des DA chez les patients hospitalisés a I'hépital intercommunal du Pays de
Retz (HIPR).

Une étude descriptive évaluant le recueil des DA a été réalisé apres une formation
des soignants, un questionnement hebdomadaire en équipe, et la distribution
systématique a I'entrée du patient d’une brochure d’'information sur les DA.

Une revue des 74 dossiers des patients hospitalisés a 'HIPR le 28 juin 2016 a été
réalisée. Le recueil des DA a été fait pour 11% des patients hospitalisés et 50% des
patients en soins palliatifs. Un questionnaire évaluant la connaissance des soignants
sur les DA avant et aprés information a été réalisé. Nous avons constaté une
amélioration des connaissances des soignants sur les DA : 10% avaient une bonne
connaissance en 2015 contre 33% en 2016 (>7/10 bonnes réponses), et uniquement
4% avaient une mauvaise connaissance en 2016.

Si une meilleure connaissance théorique et juridique des DA améliore partiellement
leur recueil, nous pouvons constater qu’elles ne suffisent pas. Nous pensons donc
gu’'une sensibilisation citoyenne sur ce concept est indispensable, mais aussi des
formations pratiques des soignants autour de I'abord de la fin de vie afin d’améliorer
la posture des soignants dans de telles situations et diminuer les résistances

existantes envers les directives anticipées.

MOTS-CLES : Recueil directives anticipées, Loi Claeys-Léonetti, Fin de vie,
Connaissance soignants
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