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ABSTRACT

Introduction: End-of-life and the concept of advance directives have become a major public health
issue. However, the rate of drafting of these directives remains low in France. The attitudes of general

practitioners could play an important role.

Aim: To explore the attitudes and practices toward advance directives of general practitioners (GPs) in

two French departments where the prevalence of chronic diseases and early mortality are high.

Methods: A mixed-methods observational study, conducted in Guadeloupe and Martinique (from May
to November 2019). The first qualitative phase involved a diverse population of 14 GPs who underwent
semi-structured interviews. The second quantitative phase involved a random sample of 301 GPs
(response rate = 71,5 %), who were administered an open questionnaire based on the results of the

first phase.

Results: 38% of participants admitted to being unfamiliar with the system of advance directives. This
gap led to limited application in primary cares: 37.5% of practitioners had already collected advance
directives but only one third of them complied with the regulatory framework. The main obstacle cited
was the lack of time (46.5%) which led some to question the place of the GPs in the collection (20.9%).
Out of modesty or fear of the negative impact that the writing of these advance directives could have

on their patients, practitioners waited for this process to come from their patients (43.5%).

Conclusion: Most GPs were in favor of advance directives. They wanted the public authorities to
provide better information to the population in order to make it easier to discuss the subject in

consultation. They also asked for an improvement in the training of doctors.



RESUME

Contexte : La fin de vie et le concept de directives anticipées sont devenus un sujet majeur de santé
publique. Le taux de rédaction de ces directives reste pourtant bas en France. Les attitudes des

médecins généralistes pourraient jouer un réle important.

Objectif : Explorer les attitudes et les pratiques des médecins généralistes ambulatoires a I'égard des
directives anticipées dans deux départements francais ou la prévalence des pathologies chroniques et

la mortalité précoce sont élevées.

Méthodes : Etude observationnelle, menée en Guadeloupe et Martinique (mai a novembre 2019),
faisant appel aux méthodes mixtes. La premiere phase, qualitative, portait sur une population
diversifiée de 14 praticiens, vus en entretiens semi-structurés. La seconde phase, quantitative, portait
sur un échantillon aléatoire de 301 praticiens (taux de réponse = 71,5 %), soumis a un questionnaire

ouvert constitué a partir des résultats de la premiére phase.

Résultats : 38% des participants avouaient méconnaitre le dispositif des directives anticipées. Cette
lacune entrainait une application limitée en ville : 37,5% des médecins avaient déja recueilli des
directives mais seulement un tiers d’entre elles étaient conformes au cadre réglementaire. Le principal
obstacle cité était le manque de temps (46,5 %) qui conduisait certains a remettre en cause la place du
médecin traitant dans le recueil (20,9 %). Par pudeur ou par crainte de I'impact négatif que la rédaction
de ces directives pouvait avoir sur leurs patients, les praticiens attendaient que cette démarche émane

de ces derniers (43,5%).

Conclusion : Les participants étaient majoritairement favorables aux directives anticipées. s désiraient
une meilleure information des populations par les pouvoirs publics afin de pouvoir aborder plus
facilement le sujet en consultation. Ils demandaient aussi une amélioration de la formation des

médecins.
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INTRODUCTION

La notion de directives anticipées a récemment résonné dans la presse a I'occasion de différentes

affaires ayant relancées le débat public de la fin de vie en France.

Apparu pour la premiére fois aux Etats-Unis, le concept de directives anticipées est né en 1977 dans
un contexte de développement rapide des technologies médicales. Celui-ci ayant permis I’allongement
de la durée de vie des patients, il a soulevé la question de la qualité de fin de vie et le souci du respect
des droits et de I'autonomie du malade [1]. Ces directives anticipées sont ensuite progressivement
apparues en Europe, encadrées par des législations qui different selon les Etats [2]. La progression du
nombre de déces annuel et le développement des prises en charge de maladies chroniques ces
dernieres décennies ont fait de la fin de vie un enjeu majeur [3]. En effet, ses aspects éthiques,

médicaux, juridiques et sociétaux suscitent de plus en plus I'intérét des patients [3].

Introduites en France par la loi du 22 avril 2005, les directives anticipées sont |’expression écrite, par
avance, des souhaits d’une personne, malade ou non, de limiter ou d’arréter un ou des traitements
qui pourraient lui étre proposés alors qu’elle ne serait plus en mesure de s’exprimer par elle-méme et
d’y consentir ou non [4]. L’actualisation de cette loi en 2016 dite Clayes-Léonetti donne des droits
supplémentaires aux malades [5]. La principale évolution, outre la disparition de leur durée de vie de
3 ans, est le caractére maintenant contraignant des directives anticipées. En effet, elles s'imposent
désormais au médecin sauf en cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation
compléte de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent inappropriées a la situation
médicale. Cette nouvelle loi met aussi en avant la place du médecin généraliste en lui attribuant un

role d’information et d’aide a la rédaction de ces directives anticipées.

Cependant en France, le taux de rédaction des directives anticipées reste faible. En effet, selon I'étude
réalisée par I'Institut National d’Etudes Démographiques (INED) en 2012, 97,5 % des personnes
décédées n’avaient pas rédigé leurs directives [6]. En 2017, I’étude de I'Institut Francais de I’Opinion
Publique (IFOP) rapportait un taux de non rédaction de 86 % en France [7]. Parmi eux, 42% ignoraient
I’existence des directives anticipées. Nous pouvons nous interroger sur les facteurs qui sont en cause
dans cette carence. Parmi les hypothéses pouvant expliquer ce faible taux, nous pouvons avancer la

méconnaissance des médecins généralistes a propos des directives anticipées [8,9].
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Par ailleurs, nous ne disposons que de peu de données épidémiologiques sur le sujet en France avec
des résultats de qualité discutable et parfois discordants. Le sondage réalisé par le Groupe BVA dans
le rapport de I'Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) en 2018 observait que 77% des
médecins généralistes abordaient le sujet des directives anticipées avec les patients tandis que
I’enquéte IPSOS pour le Conseil de I’Ordre des médecins en 2013 rapportait que 53% des médecins
(toutes spécialités confondues) ne connaissaient pas la loi Léonetti [3,10].

Aucune étude n’a évalué les connaissances et I'attitude des médecins généralistes a I'égard des
directives anticipées aux Antilles francaises actuellement. La prévalence des pathologies chroniques et
la mortalité précoce élevées dans ces départements d’Outre-Mer soulévent d’autant plus I'intérét de

leur rédaction [11,12].

Notre objectif était d’étudier les connaissances, attitudes et pratiques des médecins généralistes

ambulatoires exercant en Guadeloupe et en Martinique a I’égard de ces directives.
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METHODES

Nous avons mis en ceuvre une étude observationnelle transversale, en Guadeloupe et Martinique de
mai a novembre 2019, en faisant appel a une méthode mixte de type exploratoire [13], avec une
premiere phase qualitative puis une seconde quantitative. Cette méthode a déja été utilisée au cours

d’une étude réalisée aux Antilles francaises [14].

Populations

La 1% phase, qualitative, a porté sur une population diversifiée en age, sexe, et zone d’exercice
(urbaine ou rurale), de 14 médecins généralistes ambulatoires (7 en Guadeloupe et 7 en Martinique).
La 2" phase, quantitative, a porté sur un échantillon aléatoire de médecins généralistes ambulatoires
exercant en Guadeloupe et Martinique. La population source a été identifiée sur la liste du Répertoire
Partagé des Professionnels de Santé (RPPS) d’Ameli Santé complétée par la liste des Pages Jaunes (297
médecins en Guadeloupe, et 274 en Martinique en 2019). Ont été d’emblée exclus les praticiens ayant
participé a la premiere phase. Un premier tirage au sort sans remise a permis de sélectionner un
échantillon de 200 médecins en Guadeloupe et 200 en Martinique. L’objectif de I’échantillonnage était
de parvenir a un effectif minimum de 300 praticiens, pour une précision des estimations d’au moins
3,5%. Les critéres d’'inclusion étaient : a) une activité de médecine générale en cabinet, b) et une
pratique au moins partiellement allopathique. Compte tenu du nombre de médecins injoignables ou
ne répondant pas aux critéres d’inclusion parmi ceux initialement sélectionnés, un deuxieme tirage au

sort a été effectué sur les restants pour parvenir a I'objectif de recrutement.

Recueil des données et définitions

Pour la 1% phase, nous avons mené le recueil des données grace a des entretiens semi-directifs, en
face-a-face, articulés autour de sept questions principales abordant les connaissances, les avantages
et inconvénients pergus, les pratiques en matiére de recueil des directives anticipées en ambulatoire
et les propositions en vue d’améliorer celui-ci (encart n° 1). Nous avons enregistré, transcrit et
anonymisé les entretiens. Les verbatim ont été soumis a la relecture de tous les médecins s’étant

prétés a la recherche.
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Encart 1: Trame d’entretien utilisée en phase qualitative

1) Connaissez-vous les directives anticipées ?
— Si oui : comment les définiriez-vous ?
— Si non : gqu’est-ce que cela vous évoque ?

Rappel du concept des directives anticipées si méconnaissance ou définition incompleéte.

2) Que pensez-vous personnellement des directives anticipées ?
—> Quels sont selon vous leurs intéréts ?
— Quels sont selon vous leurs inconvénients ?

3) Quelles sont vos pratiques quant au recueil des directives anticipées ?

Les avez-vous déja évoquées avec vos patients ?
— Si oui : comment cela s’est passé ? Avec quels types de patients ?
— Si non : pourquoi cela ne vous est-il jamais arrivé ?

Des patients ont-ils déja abordé ce sujet avec vous ?
— Si oui ou non : a votre avis pour quelle(s) raison(s)?

4) Selon vous, quels sont les freins a I’écriture des directives anticipées pour les patients ?
5) Selon vous, quels sont les freins au recueil des directives pour les médecins ?

6) Quelles seraient vos suggestions pour améliorer le recueil des directives anticipées par les
médecins ?

7) Qu’avez-vous pensé de cet entretien ? Qu’est-ce que cela peut apporter comme modification
dans votre pratique ?

Pour la 2" phase, nous avons réalisé le recueil des données grace a un questionnaire téléphonique
essentiellement constitué de questions ouvertes, respectant le plan d’entretien utilisé au cours de la
premiere phase (encart n® 2). Le nombre de questions a été minimisé pour garantir le meilleur taux de
réponse possible. Les variables explorées étaient : a) le sexe, b) I'dge, c) la définition donnée aux
directives anticipées, d) les aspects positifs et négatifs de celles-ci, e) les pratiques de recueil a leur
égard, f et g) les obstacles percus au recueil de ces directives en ville pour le médecin et pour le patient,
h) les suggestions pour améliorer leur taux de recueil et enfin, i) la rédaction personnelle des directives
anticipées par les médecins généralistes eux-mémes.

Nous avons immédiatement saisi les données collectées a la phase quantitative sur formulaire
informatique a I'aide de la web-application Wepi.org, maintenue par la société Epiconcept. La phase

qualitative ayant permis I'inventaire des réponses possibles, nous avons codé ces réponses en temps
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réel. Les réponses non inventoriées ont été codées a posteriori, apres discussion avec le coordinateur
de la recherche.

Encart 2 : Questionnaire utilisé en phase quantitative

1) Sexe (Donnée déduite de I'identité du répondeur)

2) Dans quelle tranche d’age vous situez-vous ? (Question fermée)

a. <39ans
b. 40-49ans
Cc. 50-59ans
d. >60ans

3) Comment définiriez-vous les directives-anticipées ? (Question ouverte)
4) A votre avis, quels sont les avantages des directives anticipées ? (Question ouverte)

5) Selon vous, quels inconvénients ou problémes posent les directives anticipées ? (Question
ouverte)

6) Avez-vous déja été amené a accompagner un patient dans la rédaction de ses directives
anticipées ? (Question fermée)
a. Oui, a l'initiative du patient
b. Oui, a mon initiative
c. Oui, a mon initiative et celle du patient
d. Non

7) Sioui, dans quelles circonstances ? (Question ouverte)
8) Sioui, en pratique comment ont-elles été rédigées ? (Question ouverte)
9) Sinon, pourquoi ? (Question ouverte)

10) Selon vous, quels peuvent étre les obstacles au recueil des directives anticipées en ville pour le
médecin ? (Question ouverte)

11) Selon vous, quelles peuvent-étre les difficultés pour le patient ? (Question ouverte)

12) A votre avis, quelles mesures pourraient améliorer le recueil des directives anticipées en
médecine générale ? (Question ouverte)

13) Vous-méme, avez-vous rédigé vos propres directives anticipées ? (Question fermée)
a. Oui
b. Non
c. lJe ne souhaite pas répondre
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Aspects éthiques et réglementaires

La participation a I’étude était libre et un consentement éclairé systématiquement requis. Le fichier de
données constitué pour la phase quantitative a été déclaré a la commission nationale de l'informatique

et des libertés et approuvé (numéro d’enregistrement : 2216870v0).

Plan d’analyse

Pour la 1% phase, conformément aux principes de la « théorie ancrée », I'analyse des données a
consisté en I'identification de locutions clés au sein des verbatim, et au regroupement de ces locutions
clés en thématiques, avec recoupement sur I’ensemble des verbatim [15]. L’analyse des données a fait
I’objet d’une triangulation, chaque chargé d’étude explorant I'ensemble des verbatim. Cette analyse a
été réalisée grace au logiciel N’Vivo v10.

Pour la 2" phase, I’analyse a été réalisée grace au logiciel Stata v14.2. Les données ont été décrites
en effectifs et en pourcentages, ainsi qu’en intervalles de confiance a 95% (IC 95%).

En cohérence avec la méthodologie mise en ceuvre, la présentation des résultats procéde d’une
assimilation des deux phases de I’étude. Thématique par thématique, les données quantitatives sont

systématiquement illustrées et précisées par des verbatim issus de la phase qualitative.



RESULTATS

Caractéristiques des populations étudiées

Les principales caractéristiques des populations étudiées sont décrites dans le tableau n°1. Dans la
phase quantitative, 43% des répondeurs étaient des femmes et 35,5% étaient agés de 60 ans et plus.
Selon les données démographiques médicales de la Martinique et de la Guadeloupe disponibles en
2019, 37,6% des médecins généralistes étaient des femmes et 35,5% avaient plus de 60 ans [16]. Les

distributions en genre et en dge ne différaient pas de maniere significative (respectivement p=0,151

et p=0,607).

Tableau 1 : Caractéristiques des participants

18

Phase qualitative (n=14)

Phase quantitative (n=301)

(n)

%

(n)

%

Territoire

Guadeloupe (7)
Martinique (7)
Age, ans

<39 (5)
40349 (3)
50a59 (3)
> 60 (3)
Genre

Femmes (8)

50
50

35,8
21,4
21,4
21,4

57,1

(152)
(149)

(61)
(49)
(84)
(107)

(128)

50,5
49,5

20,3
16,3
27,9
35,5

43

Le processus de recrutement des participants a la 2¢ phase, quantitative, est résumé dans la figure n°1.
Ont participé a cette 2° phase 301 médecins généralistes ambulatoires sur 421 échantillonnés et
répondant aux criteres d’inclusion. Le taux de réponse était de 71,5%, 18,3% n’ayant pu étre joints et
10,2% ayant refusé de se préter a la recherche. Cela représente les deux tiers de |a totalité de I'effectif

théorique des médecins généralistes exercant en Guadeloupe et Martinique et répondant aux critéres

d’inclusion.
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Figure 1 : Recrutement des participants a la phase quantitative

Guadeloupe Martinique
297 médecins recensés® 274 médecins recensés®
264 échantillonnés 244 échantillonnés
41 injoignables” 36 injoignables”

55 exclus® 32 exclus’

168 sollicités 176 sollicités
16 refus 27 refus

152 répondeurs 149 répondeurs

2: sur annuaire téléphonique

b: au moins 10 tentatives de rappel a des jours de semaine et horaires différents

¢: médecins d’exercice particulier (échographistes, nutritionnistes, acupuncteurs, homéopathes,
mésothérapeutes ou urgentistes exclusifs), et médecins ayant cessé leur activité

Définition des directives anticipées

Cinquante-cing virgule cing pour cent des médecins interrogés définissaient les directives anticipées
comme les souhaits du patient concernant sa fin de vie (tableau n°2). La notion d’application en cas
d’incapacité pour le patient a exprimer sa volonté était précisée par 26,3% des praticiens. Un des
médecins de la phase qualitative qualifiait les directives anticipées comme étant « un document écrit
qui permettrait d’avoir les souhaits des patients s’il y a un souci majeur pour eux ou s’il y a une décision
vitale a prendre et qu’ils ne sont pas en capacité de le dire » [M4]. Ce caractére rédactionnel était relevé
par 13% des interrogés. Un praticien évoquait aussi son contenu en phase qualitative : « concernant

les soins, si le patient souhaite une restriction de certains traitements ou de la réanimation » [M2].
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Cette notion de limitation ou d’arrét des traitements en fin de vie était mentionnée par 12% des
médecins participants. Par ailleurs, plus d’un tiers des participants (38,2% des interrogés) avouaient
méconnaitre le concept des directives. Aussi, les praticiens évoquaient peu fréquemment la Loi

Léonetti et la notion de droit du patient (0,3% et 1,7% des médecins).

Tableau 2 : Définition des directives anticipées

(n) % IC95%
Comment définiriez-vous les directives anticipées ? (Question ouverte,
plusieurs réponses possibles)
Précisent les souhaits du patient concernant sa fin de vie (167) 55,5 51,8-59,1
S'appliquent si le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté (79) 26,3 23,2-29,6
Consistent en un document rédactionnel (39) 13,0 10,7-15,6
Constituent un droit du patient (5) 1,7 0,9-2,9
Reposent sur la loi Léonetti (2) 0,3 0,1-1,2
Peuvent concerner la limitation ou I'arrét des traitements (36) 12,0 9,8-14,6
Evoquent la prise en charge médicale (26) 8,6 6,8-10,9
Peuvent limiter I'obstination déraisonnable (24) 8,0 6,2-10,2
Evoquent la réanimation (23) 7,6 5,9-9,8
Evoquent le don d'organe (13) 4,3 3,0-6,1
Evoquent les soins de confort (10) 3,3 2,2-4,9
Evoquent la prise en charge de la douleur (7) 2,3 1,4-3,7
Evoquent le lieu de fin de vie et les obséques (2) 0,7 0,3-1,6
Concernent tous les patients (25) 8,3 6,5-10,6
Concernent les patients en fin de vie (18) 6,0 4,5-7,9
Concernent les patients en soins palliatifs (12) 4,0 2,8-5,7
Concernent les patients atteints d'une maladie ou d'un accident grave (5) 1,7 0,9-2,9
Concernent les personnes agées (2) 0,3 0,1-1,2
Peuvent impliquer une personne de confiance (20) 6,6 5,0-8,7
Peuvent impliquer I'entourage ou un proche (5) 1,7 0,9-2,9
Peuvent impliquer le médecin traitant (3) 1,0 0,5-2,1

Je ne sais pas (125) 38,2 34,7-41,8
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Avantages et inconvénients pergus des directives anticipées

Cinquante-deux virgule huit pour cent des praticiens mesuraient I'intérét de I'amélioration du respect
des volontés du patient avec la présence de directives anticipées rédigées (tableau n°3). Par exemple,
en phase qualitative, a la question « Selon vous, quels sont les avantages des directives anticipées ? »,
un médecin répondait : « Les choses vont étre faites comme le patient veut que ce soit fait, donc c’est
pour ¢a que c’est pas mal » [G3]. Aussi pour un tiers d’entre eux, les praticiens appréciaient I'aide a la
prise en charge médicale que les directives anticipées pouvaient apporter. « Que ¢a s’impose aux
meédecins, ¢ca simplifie aussi les choses parce que (...) des fois on est tenté de faire plus et ¢ca permet de
donner un cadre a tout ¢a, de savoir oli aller » [G2] ajoutait un praticien. Cette notion de limitation du
risque d’obstination déraisonnable était soulignée par 16,6% des interrogés. Pour 27,6% des
participants, ces directives pouvaient étre un soulagement pour la famille comme ce confrére qui
expliquait « Ca permet aussi a la famille d’étre apaisée, de se dire que c’était la volonté du patient et
d’aller dans ce sens » [M5]. Elles permettaient aussi d’éviter certains conflits familiaux (19,9% des

interrogés) « Ca évite beaucoup de tracasseries, surtout quand les familles ne s’entendent pas » [M6].

En revanche, a la question « Selon vous, quels problemes peuvent poser les directives anticipées ? »,
les avis divergeaient. Un quart des participants ne voyait aucun inconvénient aux directives anticipées.
Mais pour d’autres (29,6% des médecins), le recueil était compliqué par I'ambivalence des souhaits du
patient. Un praticien expliquait en phase qualitative que « les expériences de vie font que les gens
peuvent a un moment donné changer totalement d’avis (...). Souvent la personne dit qu’elle n’a pas
envie d’étre réanimée puis au moment ol ¢a ne va plus elle souhaite qu’on s’acharne » [M4]. Pour
16,3% des participants, la présence de directives anticipées faisait courir un risque de conflits familiaux
voire méme de conflits entre la famille du patient et le médecin traitant (15% des interrogés). Un
praticien soulignait notamment que « plus le temps évolue, plus il y a des procés et plus les médecins
se retrouvent au milieu de conflits familiaux et si la personne décéde apres c’est nous » [M2]. Enfin 13%
des médecins exprimaient aussi une difficulté face aux fonctions cognitives des patients parfois
incompatibles avec la rédaction des directives anticipées. « Ils sont tellement dgés qu’ils ne sont méme

plus en capacité des fois de dire la moindre directive » [G7].
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Tableau 3 : Avantages et inconvénients pergus

(n) % IC95%
Selon vous, quels sont les avantages des directives anticipées ?
(Question ouverte, plusieurs réponses possibles)
Permettent un meilleur respect des volontés du patient (159) 52,8 49,2-56,5
Aident a la prise en charge médicale en fin de vie (99) 32,9 29,5-36,4
Peuvent soulager la famille de choix difficiles (83) 27,6 24,4-31
Peuvent limiter d’éventuels conflits intrafamiliaux (60) 19,9 17,2-23
Peuvent limiter le risque d’obstination déraisonnable (50) 16,6  14,1-19,5
Peuvent limiter le risque de conflits entre médecin et famille, ainsi (38) 12,6 10,4-15,3
que les aléas juridiques
Peuvent limiter le risque de mauvaise interprétation des souhaits du (30) 10 8-12,4
patient
Préparent I’avenir en engageant une réflexion sur la fin de vie (30) 10 8-12,4
Centrent sur le patient les décisions concernant sa fin de vie (16) 5,3 3,9-7,2
Protegent le patient compte-tenu de leur caractere manuscrit (7) 2,3 1,4-3,7
Peuvent limiter le risque de conflits au sein de I’équipe soignante (5) 1,7 0,9-2,9

Selon vous, quels sont les inconvénients liés aux directives anticipées ou les problémes qu’elles
posent ? (Question ouverte, plusieurs réponses possibles)

Recueil éventuellement compliqué par I'ambivalence des souhaits du (89) 29,6 26,3-33
patient

Potentiellement source de conflit intrafamilial (49) 16,3 13,8-19,2
Potentiellement source de conflit entre médecin et famille (45) 15 12,5-17,8
Fonctions cognitives parfois incompatibles avec leur rédaction (39) 13 10,7-15,6
Nécessitent une réévaluation réguliere (20) 6,6 5-8,7
Etat psychologique du patient parfois incompatible (13) 4,3 3,1-6,1
Peuvent étre inadaptées (6) 2 1,2-3,3
Potentiellement source de conflit au sein de I'équipe soignante (5) 1,7 0,9-2,9
Constituent une surcharge administrative (4) 1,3 0,7-2,5
Difficiles d’accés aux professionnels de santé lorsque le site de recueil (4) 1,3 0,7-2,5
est incertain

Exposent a I’aléa juridique (2) 0,7 0,3-1,6
Aucun inconvénient (71) 23,6 20,6-26,8

Pratiques et expériences de recueil des directives anticipées

A la phase quantitative, 37,5% des participants déclaraient avoir déja recueilli des directives anticipées
au cabinet (tableau n°® 4). Parmi ces derniers, la majorité (74,3% des interrogés) le faisait a I'occasion
d’une maladie chronique ou grave affectant le patient et plus souvent a la demande du patient qu’a

celle du médecin. Seul un praticien sur quatre prenait 'initiative de cette discussion. Néanmoins, un
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cinquieme des directives anticipées recueillies n’avaient de réelle valeur juridique car seulement

évoquées a |'oral. Elles étaient cependant écrites par le patient lui-méme dans 35,4% des cas.

Tableau 4 : Pratique de recueil des directives anticipées

(n) % IC95%
Avez-vous déja procédé a un recueil de directives anticipées ? (Question
fermée)
Non (188) 62,5 58,8-65,9
Oui (113) 37,5 34,1412
Si oui, qui en a eu l'initiative ? (Question fermée)
Toujours le patient (46) 40,7 34,9-46,8
Le patient ou moi-méme (36) 31,9 26,5-37,7
Toujours moi-méme (31) 27,4 22,4-33,1
Si oui, dans quelles circonstances ? (Question ouverte)
A l'occasion d'une maladie chronique ou grave affectant le patient (84) 74,3 68,8-79,2
Hors pathologie avérée (27) 23,9 19,1-29,4
A l'occasion d'un déces, d'une maladie chronique ou grave affectant un

(14) 12,4
proche 8,9-17
En présence de conflits intrafamiliaux (10) 8,9 6-13
De facon systématique, dans une démarche de prévention (3) 2,7 1,3-5,5
A l'occasion d'un événement de santé a priori non évolutif (3) 2,7 1,3-5,5
En présence de conflits entre médecin et famille (2) 0,9 0,2-3,1
Si oui, en pratique comment ont-elles été collectées ? (Question ouverte)
Consignées dans le dossier patient du médecin (63) 55,8 49,7-61,7
Seulement évoquées a |'oral (22) 19,5 15,1-24,7
Ecrites par le patient (40) 35,4 29,9-41,3
Rédigées a I'aide d'une trame (212) 18,6 14,3-23,7
En relation avec la famille (112) 9,7 6,7-14
Consignées dans le DMP du patient (10) 8,9 6-12,9

Obstacles au recueil des directives anticipées

Le principal frein pour les médecins, rapporté par 46,5 % d’entre eux, était le manque de temps
(tableau n® 5) : « ¢a c’est clair il y a le temps et je pense que ce n’est pas au sein d’une consultation
normale, quand les gens viennent pour des doléances qui sont déja diverses et variées qu’on peut faire
¢a » [G1]. On retrouvait cette priorisation aux soins chez 18,9 % des praticiens. Aussi, 20,4 %
évoquaient une surcharge de responsabilités : « On ne demande pas au médecin traitant son avis pour
tout, a un moment donné, on surcharge le médecin traitant d’une quantité de missions » [M4]. Ces

difficultés entrainaient méme une remise en cause du réle du médecin dans le recueil des directives
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anticipées pour 20,9 % d’entre eux : « Maintenant, pourquoi c’est le médecin traitant qui doit le faire
? Je ne sais pas » [M4].

Un autre frein majeur pour les praticiens était leur attitude qu’ils jugeaient attentiste pour 43,5 %
d’entre eux. Dans la phase qualitative, a la question « Quelles sont vos pratiques quant au recueil des
directives anticipées ? », un médecin répondait: « Aucune, je ne fais rien sauf quand on me le
demande » [G3].

De plus, les participants évoquaient la difficulté d’aborder la fin de vie en consultation. En effet un
praticien sur cinq décrivait une géne d’évoquer la mort avec leurs patients. La méme proportion de
médecins craignait I'impact négatif que pouvaient avoir les directives anticipées sur ces derniers : « I/
ne faut pas que la personne ait I'impression que je la pousse dans la tombe » [M2]. Seize virgule neuf
pour cent des praticiens éprouvaient également des difficultés a trouver le moment adapté pour
discuter des directives anticipées. Un d’entre eux expliquait en phase qualitative « Et si je viens de
découvrir un cancer a quelqu’un je ne vais pas lui demander non plus a ce moment-la comment il
envisage sa fin de vie, je trouve ¢a un peu mal venu » [M4]. Cet obstacle a évoquer la mort pouvait étre
accentué par lI'influence des convictions personnelles du médecin (15,6 % des interrogés) comme ce
participant en phase qualitative qui déclarait « Peut-étre aussi la peur d’en parler parce que soi-méme
on n’a pas abordé ce sujet de la mort et de la fin de vie de maniére personnelle, individuelle et
professionnelle, parce qu’il faut aussi faire un grand effort pour pouvoir admettre que nous avons tous
une fin » [G6]. Un autre ajoutait : « I/ est difficile de savoir ce que les médecins feront. Je pense que
certains se positionneront en fonction de leurs bases religieuses, de leurs convictions personnelles ou

autres » [M5].

Les médecins décrivaient aussi cette peur de parler de la mort et une difficulté a la concrétiser comme
étant un des principaux freins pour le patient (54,2 % des interrogés) : « c’est tout de méme un peu
délicat de rédiger la fin de sa vie sur un bout de papier et dire voila “je voudrais que ¢a se termine
comme ¢a”, ce n’est pas toujours ce qu’il y a de plus simple » [G2]. Les autres difficultés a la rédaction
de ces directives pour les patients portaient sur I'influence de leur environnement tant par leur
entourage (16,3 % des interrogés), leur niveau socio-économique (16 % des médecins), que par leur
religion et leur culture (23,6 % et 19,9 % des praticiens). En effet, en phase qualitative un médecin
s’exprimait « Chez nous il y a un petit c6té magico-religieux (...) c’est pour ¢a qu’il y a beaucoup de gens
ici qui n’osent pas y penser » [M2].

L'obstacle primordial pour le patient, par ailleurs décrit par 53,8% des médecins, était la
méconnaissance du concept des directives anticipées. Un praticien s’interrogeait justement : « Mais si
on demandait dans la salle d’attente s'ils savent ou pas ce que c’est les directives anticipées, je ne suis

pas siire qu'ils savent » [G4].
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Tableau 5 : Obstacles au recueil des directives anticipées

(n) % 1C95%

Selon vous, quels peuvent-étre les obstacles au recueil des directives anticipées en ville pour le
meédecin ? (Question ouverte, plusieurs réponses possibles)

Mangque de temps (140) 46,5 42,9-50,2
Attentisme du médecin (131) 43,5 39,9-47,2
Méconnaissance du dispositif (69) 22,9 20-26,2
Crainte d'un impact négatif sur le patient (68) 22,6 19,7-25,8
Doute sur le role du médecin traitant dans le recueil (63) 20,9 18,1-24,1
Géne a évoquer la mort (57) 18,9 16,2-22
Priorisation aux soins (57) 18,9 16,2-22
Difficulté a trouver le moment adapté (51) 16,9 14,4-19,9
Influence des convictions personnelles du médecin (47) 15,6 13,1-18,5
Surcharge de responsabilités (45) 15  12,5-17,8
Oubli du médecin (42) 14  11,6-16,7
Nécessité d'une relation de confiance entre médecin et patient (42) 14  11,6-16,7
Manque de confiance du médecin en sa capacité de donner une (42) 14  11,6-16,7
information claire

Difficulté a évoquer avec les patients jeunes et/ou sains (34) 11,3 9,2-13,8
Refus de cette nouvelle responsabilité (26) 8,6 6,8-10,9
Doute sur leur intérét ou leur validité (22) 7,3 5,6-9,5
Crainte d'un aléa juridique (12) 4 2,8-5,7
Doute sur leur réelle prise en compte (9) 3 2,0-4,5

Selon vous, quels peuvent-étre les obstacles au recueil des directives anticipées en ville pour le
patient ? (Question ouverte, plusieurs réponses possibles)

Difficulté a évoquer la fin de vie et la mort (163) 54,2 50,5-57,8
Méconnaissance du droit aux directives anticipées (162) 53,8 50,2-57,4
Influence religieuse (71) 23,6 20,6-26,8
Influence culturelle (60) 19,9 17,2-23
Frein du patient jeune et sain (55) 18,3 15,6-21,3
Influence de I'entourage dans la fin de vie (49) 16,3 13,8-19,2
Influence du niveau socio-économique (48) 16  13,4-18,8
Difficulté d'acceptation de son état de santé (45) 15  12,5-17,8
Etat cognitif incompatible avec leur écriture (27) 9 7,1-11,3
Passivité du patient / Paternalisme médical (24) 8 6,2-10,2
Ambivalence des souhaits du patient (22) 7,3 5,6-9,5
lllettrisme (18) 6 4,5-8
Manque d'envie ou d'intérét (18) 6 4,5-8
Nécessité d'une réévaluation réguliere (13) 4,3 3-6,1
Peur de se tromper dans leur écriture (10) 3,3 2,2-4,9

Manque d'alliance avec le médecin (4) 1,3 0,7-2,5
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Propositions pour développer le recueil des directives anticipées

La premiére mesure proposée (tableau n° 6) pour développer le recueil des directives anticipées était
I’amélioration de I'information du patient pour 69,8% des médecins interrogés. Celle-ci devait passer
principalement par les autorités sous forme de campagnes médiatiques (35,2 % des interrogés), de
flyers et affiches au cabinet (21,6 % des médecins interrogés) plus que par les médecins eux-mémes
(11 % des interrogés). En améliorant I'information des patients, les médecins attendaient une
désacralisation du rapport a la fin de vie afin d’aborder plus facilement les directives anticipées en
consultation (11,6 % des médecins interrogés). Un médecin déclarait : « c’est comme les antibiotiques
c’est bien de faire des campagnes, ou comme le cancer du célon. Quand tout le monde en parle, ils
n’ont plus de problémes, les patients ont moins d’appréhension » [G3]. La deuxieme mesure la plus
citée était un désir de formation pour 20,6 % des praticiens : « Sinon c’est améliorer la formation c’est
surtout¢a (...) oui dans ces groupes qualités (...) toutes les associations de formations antillaises » [G7].
Plusieurs mesures proposées allaient aussi dans le sens de promouvoir I'implication des médecins
traitants dans le recueil. Un participant sur dix relevait la nécessité d’un temps de consultation dédié,
devant étre rémunéré pour certains (9,3% des praticiens). D’autres proposaient un recueil de maniére
systématique en consultation comme toute démarche de prévention (8,3 % des interrogés) ou
préféraient d’abord cibler les populations prioritaires (10 % des participants). Un médecin expliquait
en phase qualitative : « Déja au moins dans les situations ou ¢a pourrait étre utile rapidement puis
aprés a terme a tous les patients » [G4]. Par ailleurs, la possibilité d’élargir le recueil au personnel
paramédical ambulatoire était avancé par 8,3% des praticiens. Enfin 6% des médecins proposaient de
créer un questionnaire simplifié ou de mettre a disposition des outils plus accessibles. En phase
qualitative, un des médecins précisait « Je pense que ¢a pourrait étre un formulaire de questions
réponses et qui permettrait a ce moment-la de mieux cerner, enfin je pense que ¢a aiderait la personne

a cheminer dans sa réflexion » [M4].
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Tableau 6 : Propositions pour développer le recueil des directives anticipées

n) % 1C95%

Selon vous, quelles mesures pourraient améliorer le recueil des directives anticipées en ville ?
(Question ouverte, plusieurs réponses possibles)

Améliorer l'information des patients (210) 69,8 66,3-73
Mettre en ceuvre des campagnes médiatiques d'information (106) 35,2 31,8-38,8
Informer au cabinet par flyers/affiches (65) 21,6 18,7-24,8
Promouvoir lI'implication des médecins traitants (33) 11 8,9-13,5
Développer une politique régionale de santé dédiée (16) 5,3 3,9-7,2
Adresser des invitations systématiques a tout patient majeur (15) 5 3,6-6,8
Porter au débat public (6) 2 1,2-3,3
S'adapter au contexte linguistique (3) 1 0,5-2,1
Améliorer la formation des médecins (62) 20,6 17,8-23,7
Accompagner les médecins de fagon pratique et concrete (8) 2,7 1,7-4,1
Proposer des outils plus simples et accessibles (18) 6 4,5-8
Proposer un questionnaire simplifié, avec questions dichotomiques par (18) 6 4,5-8
exemple

Améliorer la sécurité juridique (7) 2,3 1,4-3,7
Désacraliser le rapport a la fin de vie (35) 11,6 9,5-14,2
Cibler les populations prioritaires (31) 10,3 8,3-12,7
Accorder une consultation dédiée (30) 10 8-12,4
Inscrire une consultation dédiée a la liste des actes et prestations (28) 9,3 7,4-11,7
Aborder les DA de fagon systématique, comme toute démarche de (25) 83 6,5-10,6
prévention

Evoquer les DA dés lors que I'occasion se présente (16) 5,3 3,9-7,2
Aborder les DA de fagon progressive, sur plusieurs consultations (13) 4,3 3-6,1

Elargir les possibilités de recueil au personnel paramédical ambulatoire (25) 83 6,5-10,6
Intérét du recueil a I'hopital (23) 7,6 5,9-9,8
Intérét d'une collaboration ville/hépital (8) 2,7 1,7-4,1

Rédaction personnelle des directives anticipées des médecins généralistes antillais

La derniére question posée lors de la phase quantitative portait sur la rédaction personnelle des
médecins a I’égard de leurs propres directives anticipées. Seulement 4 médecins sur les 301 interrogés

les avaient rédigées.
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DISCUSSION

Principaux résultats

Dans cet échantillon de médecins généralistes antillais, la moitié définissait les directives anticipées
comme les souhaits du patient concernant sa fin de vie. Un praticien sur trois avouait cependant
méconnaitre ce concept de directives. La majorité y était favorable, y voyant un intérét majeur pour le
respect de la volonté du patient. Par ailleurs, 29,6% des médecins évoquaient une certaine
ambivalence des souhaits des patients qui rendait difficile la rédaction et I'application des directives.
Seul un tiers des participants avait déja eu I'expérience du recueil des directives anticipées en
consultation, majoritairement pour des patients atteints de maladie chronique ou grave. La moitié des
médecins généralistes justifiait ce faible taux par le manque de temps. Aussi, 43,5% des interrogés
attendaient que cette démarche émane du patient. Enfin, selon les médecins participants, les patients
ne connaissaient pas le concept des directives anticipées et étaient principalement limités par une

certaine pudeur a évoquer la fin de vie.

Forces et faiblesses de I’étude

Les méthodes appelées « mixtes » utilisées lors de la réalisation de cette étude étaient adaptées a
I’objectif de recherche. En phase qualitative, elles permettent une approche exploratoire d’un sujet
non encore exploré aux Antilles francaises. Dans la seconde phase, quantitative, 'utilisation de
guestions ouvertes augmente la spécificité des résultats. Les phénomeénes étudiés peuvent ainsi étre
aisément quantifiés et mieux compris. Le taux de réponse obtenu lors cette seconde phase est élevé

compte tenu de la population cible : la précision des estimations en est d’autant plus grande.

En phase qualitative, les entretiens ont mené a une saturation des réponses aux différentes questions
abordées. L'utilisation de questions ouvertes similaires en phase quantitative a permis de valider cette
saturation. Par ailleurs, il existe un biais de recueil lors de la seconde phase, induit par I'absence
d’enregistrement des réponses téléphoniques et I'impossibilité de vérifier la qualité de remplissage
des questionnaires par les deux enquétrices. Cette méthode a cependant I’avantage de ne pas

influencer les répondeurs.

Interprétation des données

Les directives anticipées étaient définies par la moitié des participants de notre étude comme les

souhaits du patient concernant sa fin de vie. Le caractére rédactionnel, le contenu de celles-ci ou
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encore la loi Léonetti n’étaient que peu précisés. Un tiers d’entre eux ignorait I'existence de ce
dispositif. La méconnaissance des directives anticipées par le corps médical a déja été évoquée dans
la littérature mais elle ne disposait que de quelques chiffres dont la puissance statistique est

insuffisante [8,9]. Malgré des résultats plus encourageants, notre travail confirme cette lacune.

Pour une grande part de notre échantillon de médecins, I'inconvénient principal de ces directives était
induit par I'ambivalence des souhaits des patients. En effet, leurs volontés peuvent différer selon les
situations et évoluent dans le temps. Il s"avére méme impossible pour certains praticiens d’affirmer
gue les volontés rédigées parfois trés en amont de la fin de vie sont bien celles que la personne aurait
effectivement exprimée [17,18]. Cette ambivalence est inhérente a la condition humaine, le réle du
praticien serait alors d’accompagner son patient dans I’évolution de ses choix [19].

Aussi, les médecins participants émettaient des réticences face aux directives anticipées par crainte de
conflits avec les proches du patient. L’application de ces directives peut parfois mettre en difficulté le
praticien si elles ne sont pas en accord avec son entourage [20]. Celui-ci dispose d’une place centrale
dans la fin de vie aux Antilles francaises [21]. L'appréhension de la gestion de ces situations complexes
reflete une carence de la connaissance du cadre législatif qui régit les directives anticipées [3,9,22].
Ces lacunes, aussi retrouvées dans notre étude, incitent a une plus grande information de la population

comme du corps médical face a ces problématiques.

La proportion de participants a notre travail déclarant avoir déja recueilli des directives anticipées au
cabinet était similaire a celle retrouvée dans I'étude sur laquelle s’appuie la Haute Autorité de Santé
(HAS) [9]. Elle était plus basse que celle retrouvée dans le sondage du groupe BVA pour I'lGAS mais
cette différence s’explique en partie par le fait que cette étude incluait toute discussion sur les
directives anticipées sans notion de recueil [3]. Les patients concernés dans ces études étaient en
revanche les mémes, majoritairement agés ou atteints d’'une maladie grave.

Trés peu de praticiens proposaient de fagcon systématique la rédaction des directives anticipées.
Ailleurs aussi, cette démarche est rare [23,24]. Cette discussion fait le plus souvent suite a une
demande du patient [3,22,25] alors que plusieurs travaux nationaux et internationaux révelent qu’au
contraire, les patients préféreraient que cette démarche émane de leur médecin [26,27].

L'utilisation du Dossier Médical Partagé comme lieu de conservation des directives anticipées était peu
mentionnée dans notre travail. A notre connaissance, son utilisation en France comme registre
national n’a pas encore été évaluée mais devrait permettre a I’avenir un recueil et un acces simplifiés

des directives anticipées [5,8].
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Ce manque de pratique mis en évidence dans notre étude en Martinique et en Guadeloupe I’est aussi
en France métropolitaine. Il peut s’expliquer par plusieurs difficultés auxquelles font face les
omnipraticiens en ambulatoire. Les médecins interrogés dans notre travail évoquaient principalement
le manque de temps, une charge administrative supplémentaire et la nécessité de prioriser d’abord
les soins. Cet obstacle temporel est retrouvé dans la plupart des travaux récents [20,22,28]. Il ne leur
permet pas de trouver le moment adapté pour aborder le sujet délicat des directives anticipées. Bien
gu’il n’ait pas été établi de temps prédéfini comme pouvant étre le bon pour aborder cette discussion,
les médecins se doivent de saisir les moments opportuns afin d’aborder ces problématiques lorsqu’ils
se présentent [9,29].

Le document d’information et d’aide a la rédaction pour les professionnels de santé publié par la HAS
en 2016 semble peu connu des médecins [24,30,31]. Le corps médical est pourtant demandeur
d’informations pour améliorer sa pratique [3,30]. Cette carence de formation est sans doute aussi a
I'origine de son manque de confiance a se sentir capable d’aborder les directives anticipées. Des
formations a la communication seraient une aide pour faciliter la discussion de ces sujets complexes
en ambulatoire [25] et ainsi diminuer le frein important pour les praticiens qui semblait étre d’ordre
émotionnel et relationnel. Si les médecins souhaitent que la discussion sur la fin de vie soit une
démarche venant du patient [25], c’est probablement avant tout par pudeur et par crainte de I'impact
négatif que les directives anticipées pourraient avoir sur lui [9,22]. Alors que les patients attendent
plutét une initiative de la part de leur médecin, ces derniers surévaluent I'anxiété qui pourrait naitre
chez leur patient quand le sujet de la fin de vie est évoqué [29].

Un praticien sur dix en arrivait méme a remettre en cause le réle du médecin traitant dans ce recueil.
Cette réaction sous-entendait-elle aussi une place prépondérante de I’hGpital dans le recueil ou le

besoin d’élargir celui-ci au personnel paramédical [25] ?

Dans la littérature, les travaux ayant porté sur la connaissance des patients a I’égard des directives
anticipées mettent en avant une méconnaissance majeure du dispositif par les francais [7,26]. Celle-ci
était le principal obstacle évoqué par les médecins interrogés dans notre étude. La campagne
d’information a l'initiative du Centre national de la fin de vie et des soins palliatifs réalisée en 2017 en
France puis renouvelée en 2018 reste a ce jour insuffisante [32]. Plusieurs études internationales ont
montré que l'association d’une information médiatique a une intervention médicale ou paramédicale
augmentait le taux de rédaction des directives anticipées. Une discussion bréve mais répétée pourrait
étre une solution au manque de temps avancé par les médecins et au désir du patient que le sujet soit
abordé par le corps médical [9].

Il persiste aussi une nette difficulté pour le patient d’aborder le sujet de la mort et de sa propre fin de

vie [20,29,33]. Cela s’inscrit probablement dans une réelle difficulté sociétale aussi retrouvée a
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I’échelle internationale, ol la fin de vie est encore un tabou [27,34,35]. Cette projection serait d’autant
plus difficile pour le patient jeune, exempt de toute pathologie ou inconscient de son état de santé
[26,28,36].

Dans notre échantillon, l'influence religieuse et culturelle semblait constituer un obstacle
supplémentaire. Les choix des patients seraient en effet, en partie conditionnés par leurs croyances,
leurs cultures et leurs propres expériences de la mort [17].

Il serait pertinent d’évaluer les attentes des patients a I’égard des directives anticipées aux Antilles
francaises, I’évolution de leurs connaissances et de la rédaction de leurs directives avant et apres la

mise en place d’une campagne d’information régionale.

Enfin, seulement 1,3% des praticiens avaient déja rédigé leurs propres directives anticipées. Ce faible
taux incite a proposer aux médecins une réflexion sur ce qu’ils pensent de ces dispositifs pour eux-
mémes. Se préter a I'exercice de rédiger leurs propres directives anticipées pourrait-il leur permettre

d’appréhender plus facilement I’aide a la rédaction de celles de leurs patients [29] ?
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CONCLUSION

Aux Antilles francaises comme en France métropolitaine, la majorité des praticiens émet un avis
favorable a la rédaction des directives anticipées de leurs patients. En pratique, ils expriment
néanmoins des difficultés a les recueillir. Une meilleure information des patients de la part des
pouvoirs publics est indispensable et ne peut se limiter a une simple information visuelle au cabinet :
elle se veut aussi médiatisée. Les praticiens déclarent manquer de temps pour donner toute
I'information nécessaire mais désirent étre impliqués et sont demandeurs de formation. lls souhaitent
avant tout une désacralisation du rapport a la fin de vie en France afin d’aborder plus aisément et de
maniéere plus systématique le sujet. Il leur parait d’abord nécessaire de prioriser le recueil a leur
patientéle dgée ou atteinte de pathologies chroniques et/ou graves. Outre la création d’une
consultation dédiée pouvant étre rémunérée, élargir le recueil au personnel paramédical ambulatoire
pourrait constituer I'une des solutions les plus rapidement réalisables pour améliorer le recueil des
directives anticipées en médecine de ville. A une échelle plus locale, une adaptation de la politique
régionale de santé développée par les Agences Régionales de Santé (ARS) de Martinique et

Guadeloupe pourrait étre envisagée.
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