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B Résumé

Cette étude prospective interventionnelle vise a montrer |a faisabilité et I'impact d'une interven-
tion d'information sur la personne de confiance (PC) et les directives anticipées (DA), pour des
patients atteints de cancer pulmonaire ou digestif incurable. L'intervention comprenait deux
entretiens semi-structurés réalisés en hopital de jour d'oncologie. Le premier comprenait : recueil
des souhaits sur I'information pronostique et I'implication dans les décisions, évaluation initiale
des connaissances, information sur PC et DA. Le deuxieme évaluait I'impact du 1*" entretien sur les
connaissances, I'utilisation du dispositif, I'appréciation de I'intervention par le patient et I'évalua-
tion de I'anxiété générée. Sur 77 patients éligibles, 23 (30 %) ont été inclus, avec un taux de refus
de 21 % (6/29) et un taux d'achévement de 87 % (20/23). Les patients non inclus avaient un taux
de décés a 4 mois plus élevé que les inclus (39 % vs 4 %). Les patients inclus avaient une forte
attente d'information et appréciaient qu'elle soit délivrée précocement, par une personne
extérieure a leur prise en charge. L'étude montre la faisabilité de l'intervention et son impact
sur I'utilisation du dispositif (PC et DA) par les patients, en révélant néanmoins la complexité d'une
démarche d'anticipation des volontés et I'importance de l'insérer dans un processus de discussion.

B Summary

Respecting patient's end of life wishes: Feasibility study of an information on surrogate
and advance directives

This prospective interventional study aims to show the feasibility and impact of information
procedure on surrogate and advance directives (AD), for patients with incurable lung or gas-
trointestinal cancer. The intervention consisted of two semi-structured interviews. The first
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included: collection of preferences for prognostic information and involvement in decision-
making, initial assessment of knowledge, information and surrogate and DA. The second
assessed the impact of the first interview on knowledge, surrogate designation and DA writing,
the assessment procedure by the patient and assessment of anxiety generated. Among 77 eli-
gible patients, 23 (30 %) were included, 6/29 (21 %) refused to participate, 20/23 (87 %)
completed both interviews. Patients not included had a higher 4-month death rate than included
ones (39 % vs. 4 %, P =0.002). Patients included had high expectations of information and
appreciated it be delivered early, by someone not involved in their care. The study shows the
feasibility of the procedure and its impact on the use of surrogate and DA by patients, however,
revealing the complexity of approaching end-of-life wills and the importance of a process of

anticipated discussion.

Introduction

En France, les cancers sont la premiere cause de mortalité depuis
2004. Les décisions, lorsque la maladie est a un stade avancé,
sont multiples : poursuite ou non de la chimiothérapie, recours
aux équipes de soins palliatifs, indication d'une alimentation
parentérale, transfert en réanimation, pratique de gestes inva-
sifs. L'encadrement |égislatif a mis en place plusieurs dispositifs
qui peuvent favoriser au cours de ces décisions le respect de la
volonté du patient en fin de vie : personne de confiance, définie
dans la loi sur les droits des malades de 2002 indépendamment
du contexte de fin de vie, et directives anticipées définies par la
loi 2005 sur les droits des malades et la fin de vie, dite loi
Léonetti). Ce renforcement du principe d'autonomie suppose
une information des patients sur |'évolution de leur maladie et
son pronostic. Cependant, si I'annonce du diagnostic en onco-
logie a fait I'objet d'un dispositif instauré par la mesure 40 du
plan cancer en 2003, l'information pronostique reste plus
complexe a aborder avec une crainte de déstabiliser le patient
[1]. Le dispositif légal en fin de vie est imparfaitement connu
des professionnels et des patients [2,3]. Dans une étude
conduite par I'INED, évaluant en France les décisions médicales
en fin de vie a partir de 4 723 déces, seuls 2,5 % des patients
ont rédigé des directives anticipées [4]. Pourtant, les décisions
médicales en fin de vie sont fréquentes (82 % des déces) et
interviennent pour deux tiers des patients a un moment ou ils
ne sont plus en capacité d'exprimer leurs volontés. Par ailleurs,
I'étude nous apprend que la fin de vie est prévisible dans 83 %
des cas, toutes causes de déces confondues. En oncologie,
I'existence de scores pronostiques validés [5] facilite cette pré-
vision. L'ensemble de ces données épidémiologiques montre
bien I'enjeu essentiel qu'est l'information des patients sur ces
dispositifs.

Aux Etats-Unis, le Patient Self Determination Act a instauré, dés
1990, I'obligation d'informer toute personne admise dans un
établissement public de santé, sur son droit a formuler des
directives anticipées. La population américaine ne s'est cepen-
dant que progressivement approprié le dispositif, comme en
témoigne |'échec de I'étude SUPPORT [6]. Plus récemment, une
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étude conduite, chez des patients atteints de cancer du pancréas
retrouvait 15 % de patients ayant rédigé des directives anti-
cipées [7] ; dans I'étude de Lamont et al., ce résultat s'élevait
a 33 % dans une population de patients hospitalisés en onco-
logie [8]. De nombreuses études ont permis tant de définir des
modalités adaptées d'information des patients sur ces disposi-
tifs, que de comprendre les limites des directives anticipées [9].
Une revue de la littérature conclut que, pour des patients
ambulatoires, I'association de discussions répétées médecin-
patient a un support écrit, favorise la rédaction de directives
anticipées [10]. Certains travaux fournissent également des
modeéles pour I'élaboration d'une intervention d'information
[11,12].

En France, certaines limites des directives anticipées ont été
décrites : leur validité dans le temps dans le contexte d'évolu-
tion de la maladie, la vulnérabilité du patient au moment ou il
les écrit, les compétences du patient par rapport aux enjeux
médicaux, le risque de perte de chance pour le patient [13]. A
notre connaissance, aucune étude n'a évalué en France, la
faisabilité et I'impact d'une information systématisée auprés
de patients atteints de cancer, sur le dispositif 1égal encadrant
les décisions médicales en fin de vie.

Cette étude prospective interventionnelle vise a explorer la
faisabilité pour les patients atteints de cancer incurable,
d'une intervention d'information sur les dispositifs Iégaux en
lien avec le respect de la volonté de la personne dans les prises
de décisions médicales en fin de vie : personne de confiance et
directives anticipées. Nous évaluons également l'impact de
cette information sur I'utilisation de ces dispositifs par les
patients.

Méthodes

Sujets et cadre de I'étude

L'étude a concerné des patients hospitalisés en hopital de jour
(HDJ) du service d'oncologie du CHU de Cochin a Paris, entre le
2 ao0t 2011 et le 9 janvier 2012. Il s'agit d'une étude pros-
pective interventionnelle de faisabilité, basée sur deux entre-
tiens semi-structurés avec un suivi a 4 mois évaluant le statut
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vital des patients éligibles. L'ensemble des oncologues référents
a donné un accord de principe pour conduire |'étude. Un avis
favorable a été donné par le comité de protection des personnes
lle de France 2.

Tout patient 4gé de 18 ans ou plus, atteint d'un cancer pulmo-
naire ou digestif, considéré comme incurable, venant consécu-
tivement en HDJ pour une chimiothérapie ou dans le cadre d'une
prise en charge palliative exclusive était considéré comme
éligible. Les patients ne parlant ou ne comprenant pas le fran-
cais, présentant des troubles cognitifs ou une psychopathologie
identifiée dans le dossier médical, étaient non éligibles. D'autres
criteres de non-inclusion ont été évalués a partir de I'avis pris
aupreés de I'équipe pluridisciplinaire de I'HD) (médecins, infir-
mier(eres) et psycho-oncologue) le jour de l'inclusion poten-
tielle. Ces criteres ont été définis a priori pour tenir compte des
contraintes organisationnelles du parcours clinique du patient,
et également de la vulnérabilité des patients, dans un souci de
non-malfaisance : troubles cognitifs non identifiés au préalable
dans le dossier médical, fragilit¢ psychologique, contexte
d'aggravation de la maladie, fin de vie. Lorsqu'un critere orga-
nisationnel empéchait I'inclusion le jour méme, celle-ci était
réévaluée lors des venues ultérieures du patient en HDJ. En
I'absence de critére de non-inclusion, I'étude était proposée au
patient par l'investigateur avec recherche de son consente-
ment : le refus du patient constituait le dernier motif de non-
inclusion.

Intervention

L'intervention comporte deux entretiens a environ un mois

d'intervalle, le deuxieme étant fixé en fonction du programme

de venue en HD).

L'intervention d'information sur le dispositif 1égal se déroulait

lors du premier entretien. Il comprenait I'évaluation :

+ des acquis du patient sur la personne de confiance et les
directives anticipées (connaissances et utilisation de ces
dispositifs) ;

« de ses attentes en matiére d'information en cas d'aggravation,
et d'implication dans les décisions en fin de vie ;

« de son appréciation du caractere utile et/ou angoissant des
discussions sur la fin de vie. Aprés cette évaluation, une
brochure d'information sur les dispositifs légaux était remise
et expliquée au patient, accompagnée de formulaires-type
pour la désignation de la personne de confiance et I'écriture de
directives anticipées.

Le deuxieme entretien comprenait :

* |'évaluation de la compréhension du dispositif égal a I'aide de
10 questions (3 concernant la personne de confiance,
6 concernant les directives anticipées et 1 concernant le droit
au refus de traitement) ;

« I'exploration de I'impact du premier entretien sur le choix de la
personne de confiance, et la rédaction de directives
anticipées ;
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« |'évaluation des modalités de l'intervention par le patient.
Lorsqu'un patient rapportait I'un des formulaires-type rempli,
celui-ci était ajouté dans le dossier médical, selon sa volonté,
et une copie était conservée avec le cahier d'observation.

Ces entretiens ont été effectués par un médecin de I'équipe
mobile de soins palliatifs (PV, VM ou OH) en binéme avec une
infirmiere, observatrice (MYG), suivant un guide structuré, asso-
ciant des questions fermées a choix multiples et des questions
ouvertes. Les personnes réalisant les entretiens étaient, dans la
mesure du possible, dissociées de la prise en charge clinique des
patients. L'entretien se faisait en présence de I'accompagnant
éventuellement présent, sauf demande explicite de celui-ci ou
du patient, le parti pris étant de ne pas priver le patient d'un
soutien potentiel et d'éviter une majoration de I'anxiété et une
dramatisation de la démarche. En revanche, il a été demandé
ala fin de chaque premier entretien si le patient souhaitait étre
accompagné pour le deuxieme.

Critere d'évaluation de la faisabilité et de I'impact

de l'intervention

La faisabilité de l'intervention a été évaluée par :

« le taux de participation par rapport a la population éligible ;

* le taux de refus ;

« la proportion de patients pour laquelle I'intervention a pu étre
achevée ;

* la précocité de la démarche par rapport a I'évolutivité de la
maladie, appréciée au moment de l'inclusion par la mesure de
I'antériorité du diagnostic, la notion d'un traitement anti-
tumoral en cours et d'une prise en charge par I'équipe mobile
de soins palliatifs.

L'évaluation a été complétée a 4 mois apres l'inclusion, d'une

recherche du statut vital.

Deux objectifs secondaires de [|'étude ont été également

évalués :

« l'impact de l'intervention d'information sur les connaissances

des patients (évaluées par 10 questions notées 1 point cha-

cune), et I'utilisation des dispositifs par les patients au
moment du 2° entretien (désignation de leur personne de
confiance et rédaction de leurs directives anticipées) ;

I'évaluation des modalités de l'intervention d'information par

les patients (a quel moment, par qui, systématique ou non ?),

associée a un recueil qualitatif des themes afférents au sujet,
spontanément abordés par les patients, et par la mesure de

I'anxiété générée a l'issue du 1°" entretien (hétéro-évaluation

par l'investigateur a la fin du 1 entretien, et auto-évaluation

au début du 2° entretien, sur une échelle numérique de 1 a

10).

Autres données collectées

Certaines caractéristiques des patients ont été recueillies au
début du 1e entretien : age, sexe, mode de vie, niveau d'étude,
ressources spirituelles, souhait des patients en matiere d'infor-
mation en cas d'aggravation et d'implication dans les décisions
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médicales. Les données en lien avec la maladie ont été collec-
tées a partir du dossier médical : localisation de la tumeur
primitive, antériorité du diagnostic, nombre de lignes de chi-
miothérapie, statut métastatique ou progression loco-régionale.

Analyse

Pour analyser I'impact de l'intervention et son évaluation a tra-
vers le verbatim des patients, nous avons défini trois catégories
de patients en fonction de leurs souhaits concernant I'informa-
tion en cas d'aggravation et d'implication dans les prises de
décisions médicales en fin de vie. Les patients du « groupe | »
souhaitaient étre impliqués dans toutes les décisions médicales
en fin de vie et étre informés de maniére systématique ou a leur
demande en cas d'aggravation de leur maladie. Ceux du groupe
Il désiraient une information systématique en cas d'aggravation
de leur maladie mais peu ou pas d'implication dans les décisions
médicales en fin de vie. Dans le groupe lll, les patients désiraient
laisser le médecin juge de l'information devant étre délivrée et
ne souhaitaient pas ou peu s'impliquer dans les prises de
décisions médicales en fin de vie.

L'impact de l'information donnée sur I'utilisation des dispositifs
par les patients a été évalué a 0, 1, 2, ou 3, selon la modification
entre 1° et 2° entretien d'une ou plusieurs des variables :
désignation de la PC, évocation des souhaits concernant sa
fin de vie, et rédaction de DA.

L'analyse du verbatim des patients a été conduite par 2 inves-
tigateurs indépendants (PV et IR), jusqu'a saturation des themes
spontanément évoqués lors de I'évaluation de I'intervention par
les questions ouvertes : « comment avez-vous vécu notre pre-
mier entretien » et « a ['issue de ce 2° entretien, avez-vous des
remarques ou des questions que vous souhaitez aborder ».

Résultats

Caractéristiques des patients inclus et faisabilité de
l'intervention d'information

Sur 106 patients atteints de cancer du poumon ou de cancer
digestif, et s'étant présentés consécutivement en HDJ d'onco-
logie, 77 patients satisfaisaient les criteres d'éligibilité, parmi
lesquels 48 ont été évalués avec des criteres de non-inclusion,
détaillés sur la figure 1 : 25 récusés par les psychologues ou
I'équipe soignante pour motif de fragilité psychologique, 6 pour
aggravation et évolution en phase terminale, 2 pour troubles
cognitifs, 12 du fait de problemes organisationnels, 3 du fait de
probleme médical. Parmi les 29 autres patients, auxquels
l'intervention d'information a été proposée, 6 ont refusé de
participer et 23 ont été inclus, 14 des la premiére évaluation,
9 apres réitération de celle-ci lors des venues suivantes en HD).
Les caractéristiques des patients inclus, sont présentées dans le
tableau I. Les souhaits d'information des patients, interrogés en

Patients consécutifs atteints de cancer du poumon
ou digestif incurable
(n=103)

Non Eligibles (n = 26)
Ne parle pas francais (6) |
Troubles cognitifs (8)

Troubles psychopathologiques identifiés (12)

Patients Eligibles (n = 77)

Patients non inclus (n = 54)

Sur évaluation clinique le jour de 'inclusion (48)

« Récusé par les psychologues ou I'équipe soignante
pour motif de fragilité psychologique (25)

« Aggravation - Fin de vie (6)

« Troubles cognitifs (2)

* Problémes organisationnels (12)

* Probleme médical (3)

Par refus du patients (6)

Patient inclus et 1¢" entretien
réalisé (n=23)

2e entretien réalisé
(n =20)

FIGURE 1
Diagramme de flux des patients dans I'étude
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Localisation tumorale primitive, n (%)

Digestive 9 (39,1)
Pulmonaire 14 (60,6)
Antériorité du diagnostic (mois), 27,3 (29)
moyenne (écart-type)
Nombre de lignes de chimiothérapie, 2 (1,3)
moyenne (écart-type)
Statut métastatique, n (%) 21 (91,3)
Progression loco-régionale, n (%) 14 (61)
Traitement anti-tumoral en cours 22 (95,7)
Prise en charge par I'EMSP 4 (17,4)
Patient décédé, a l'issue de 4 mois de suivi 1 (4,3)

TQuestions posées au patient en début du 1° entretien.

début du 1e entretien sont présentés dans le tableau Il : une
majorité (14/22, 64 %) de patients souhaite une information
pronostique et étre impliqués dans les décisions (groupe 1), alors
que seulement 2/22 (9 %) n'ont pas ce souhait (groupe II1) et
6/22 (27 %) ont une position intermédiaire (groupe II). Inter-
rogés a priori, au début du premier entretien sur leur perception
de discussions anticipées sur la fin de vie, 90,5 % les pensent
utiles, 85,7 % les trouvent rassurantes, 54,5 % des patients les
trouvent angoissantes.

Le deuxiéme entretien a pu étre réalisé pour 20 des 23 patients
inclus, entre 13 et 119 jours (47 jours en moyenne) apres le
premier. Parmi les 3 patients n'ayant pas eu de 2¢ entretien, un
n'est pas allé au terme du premier entretien du fait d'une
anxiété croissante et a été exclu de I'étude, un patient a pré-
senté des complications somatiques accompagnées d'angoisse
rendant le 2¢ entretien impossible et pour le troisieme, il s'est

TaBLEAU | TasLeau 1l
Caractéristiques des patients inclus, au moment de I'évaluation Attentes ou conceptions des patients quant a l'information pro-
initiale nostique et a l'implication dans les décisions médicales
Patients inclus (n = 23) Souhait d'implication dans les décisions’ Total
Age, moyenne (écart-type) 64 (11,1) Patient Médecin Position
intermédiaire
Hommes, n (%) 12 (52,2)
Attentes d'information
Vit seul1 10 (43) p[onostiquez
Niveau d'étude’ Systématique 13 4 2 19
Etudes supérieures 15 (65) Initiative du patient 1 1
College ou lycée 4 (17,4) Initiative du médecin 1 1 2
Ecole primaire ou pas d'études 4 (17,4) Total 14 5 3 22
Ressources spirituelles’ 11 (47,8) - o R - N )
Question : « Nous souhaiterions connaitre votre opinion sur I'implication du patient
Dont religion : catholique 6 (26,1) dans les décisions médicales en fin de vie : (1) Je souhaite participer a toutes les
! décisions ; (2) Je fais confiance 8 mon médecin pour prendre les décisions néces-
Dont religion : musulmane 1 (4,3) saires ; (3) Je me situe entre ces deux positions ».

%Question : « Concernant l'information en cas d'aggravation de votre maladie,
cochez la proposition qui vous convient : (1) Etre informé de maniére systéma-
tique ; (2) Recevoir les informations uniquement si vous le demandez ; (3) Laisser
le médecin décider ce qu'il doit me dire ; (4) Ne pas étre informé ».

agi d'un probléme organisationnel. Aucun patient n'a refusé le
deuxieme entretien. La recherche du statut vital, 4 mois apres
l'inclusion @ montré qu' 1/23 patients inclus était décédé, alors
que ce chiffre dans le groupe de patients éligibles non inclus
était de 21/54.

Au total, I'ensemble de ces effectifs permet une estimation de la
faisabilité de l'intervention d'information, avec un taux de refus
de 21 % (6/29), un taux de participation de 30 % (23/77) et
une proportion de 87 % (20/23) de patients ayant suivi l'inter-
vention jusqu'a son terme (cf. figure 7).

Impact de l'intervention d'information

Connaissances des patients

Surles 20 patients ayant répondu au questionnaire d'évaluation
de leurs connaissances en fin du 2¢ entretien, dix-neuf (95 %)
ont obtenu plus de 7/10 bonnes réponses, (minimum 4/10,
maximum 10/10), avec une moyenne a 7,8/10 (écart-type
1,23). Les deux erreurs les plus fréquentes rencontrées portaient
sur la distinction entre personne de confiance et personne
a prévenir et sur le fait que les directives anticipées ne sont
pas contraignantes pour le médecin.

Personne de confiance et rédaction de directives
anticipées

Au début du 1° entretien, 11 patients définissaient correcte-
ment la personne de confiance et 10 parmi eux en avaient
désigné une. Parmi les 12 patients qui ne donnaient pas de
définition correcte de la PC, 5 déclaraient néanmoins en avoir
désigné une, confondant souvent son role avec celui de la
« personne a prévenir ». Six patients n'avaient ni désigné de
PC, ni déja évoqué leurs souhaits et volontés en cas
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TasLeau 1l
Impact de la procédure chez les patients ayant un profil autonomiste (souhait d'information systématique et d'implication dans les
décisions)
1¢" entretien 2¢ entretien Impact’

13 patients Définit A désigné A évoqué A rédigé A désigné A évoqué A rédigé

la PC sa PC ses souhaits ses DA sa PC ses souhaits ses DA
A Oui Oui Oui Non Oui Oui Oui 1
L Oui Oui Oui Non Oui Oui Oui 1
T Oui Oui Oui Non Oui Oui Oui 1
u Oui Oui Oui Non Oui Oui Oui 1
J Oui Oui oui Non Oui Oui oui 1
E Oui Oui Non Non Oui Non Non 0
F Oui Oui Oui Non Oui Oui Non 0
Q Qui Qui Oui Non Oui Qui Non 0
H Non Non Non Non Oui Oui Oui 3
K Non Non Non Non Oui Oui Oui 3
1 oui Non Non Non Non Oui Oui 2
D Non Non Non Non Non Non Non 0
P Non oui Oui Non Oui Non Non 0
Total de oui 8 (62 %) 9 (69 %) 8 (62 %) 0 11 (85 %) 7 (54 %) 8 (62 %)

"L'impact est évalué a0, 1, 2, ou 3, selon la modification entre 1¢ et 2° entretien d'une ou plusieurs des variables suivantes : désignation de la personne de confiance, I'évocation des

souhaits et la rédaction des DA.

d'aggravation de leur état de santé. Parmi les 11 patients qui
avaient évoqué leurs souhaits, 1 seul en avait parlé a son
oncologue référent. Concernant les DA, 3 patients seulement
déclaraient connaitre ce dispositif et aucun n'en avaient rédigé.
L'évolution entre les 2 entretiens de I'utilisation par les patients
du dispositif a permis d'évaluer un impact de la procédure pour
12 patients sur les 20 ayant eu un 2e entretien. L'analyse de cet
impact dans les 3 groupes de patients définis selon leurs sou-
haits d'information et d'implication dans les décisions, est pré-
sentée dans les tableaux IlI-V, ainsi que l|'évaluation de
l'intervention par les patients a travers leur verbatim, dans
les encadrés 1-3.

Les thémes ressortant du verbatim des patients sont : la réfé-
rence a une expérience personnelle ou familiale permettant la
projection dans une situation de fin de vie, la conscience de la
finitude et la philosophie de vie, la difficulté de se projeter dans
I'avenir, un mécanisme de mise a distance protectrice vis-a-vis
de I'évocation de la fin de vie, parfois jusqu'a l'irruption d'une
pensée magique, la nécessité du consentement de la personne
de confiance pour son rdle de dépositaire de la volonté de la
personne, le poids des décisions sur la famille et la personne de
confiance et le risque de conflits familiaux, I'importance des
discussions anticipées avec les médecins et de leur réitération

réguliere, l'insuffisance ressentie de compétences du patient
pour participer aux décisions.

Au total, pour I'ensemble des patients, on peut estimer que
I'intervention, lorsqu'elle a pu étre conduite jusqu'au bout et
évaluée par le 2€ entretien, a eu un impact sur la réflexion pour
13/20 (65 %) patients. Parmi les 7 autres patients, 3 ont pré-
féré remettre la réflexion a plus tard, 1 ne souhaitait pas I'enta-
mer, et 3 avaient déja exprimé leurs choix.

Mesure de I'anxiété et évaluation de l'intervention
par les patients

Pour 19 des 20 patients ayant eu les deux entretiens, I'hétéro-
évaluation de l'anxiété donnée par l'investigateur a la fin du
premier entretien a été supérieure a I'évaluation donnée par le
patient au cours du deuxieme entretien. En comptant, pour
chaque point d'échelle numérique, comme différence positive
une surévaluation et comme différence négative une sous-
évaluation, nous aboutissons a un écart moyen de 1,4 points
avec des extrémes a -2,5 et 5 points.

Deux patients auraient préféré que l'information soit effectuée
par un autre professionnel de santé : I'oncologue. A contrario,
plusieurs s'accordent a dire que la personne devant donner cette
information ne doit pas étre impliquée dans sa prise en charge :
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TaLEAU IV

décision partagée ou laissée au médecin)

Impact de la procédure chez les patients ayant un profil intermédiaire (souhait d'information systématique ou a I'initiative du patient,

1°" entretien 2° entretien” Impact’

8 patients Définit A désigné A évoqué A rédigé A désigné A évoqué A rédigé

la PC sa PC ses souhaits ses DA sa PC ses souhaits ses DA
C Non oui Non Non Oui Non Non 0
G Non Non Oui Non Non oui Non 0
N2 Non Non Non Non - - - -
0 Non Non Non Non Non Non oui 1
R Oui Oui Oui Non Oui oui Non 0
S Oui Oui Non Non Oui Oui Oui 2
v2 Non Oui - Non - - - -
w2 Non Oui Oui Non - - - -
Total de oui 2 5 3 0 3 3 2

"L'impact est évalué a 0, 1, 2, ou 3, selon la modification entre 1° et 2 entretien d'une ou plusieurs des variables suivantes : désignation de la personne de confiance, I'évocation

des souhaits et la rédaction des DA.
22° entretien non réalisé pour 3 patients (N, V, W).

« il est important d'établir une distinction entre les personnes
impliquées dans les soins et les personnes de I'anticipation :
entre les soins et les choses de prévision » (Me ). D'autres
insistent sur la compétence nécessaire du professionnel vis-a-
vis des dispositifs [égaux et dans le domaine communication-
nel. Le bon moment pour informer les patients de ces dis-
positifs de la loi est pour 11 patients, « en bonne santé », et
pour 9, « au début du traitement d'une maladie grave. »
Aucun patient n'a choisi les propositions « lorsque les traite-
ments de la maladie ne sont plus efficaces » ou « a l'approche
de la fin de la vie ». Seize patients sur 19 estiment que cette
information doit étre effectuée de maniere systématique.
Quelques-uns soulignent le caractere potentiellement désta-
bilisant de l'information donnée et I'importance de la pré-
sence de la personne de confiance.

TaBLEAU V

Discussion et conclusion

Nos résultats démontrent la faisabilité, au sein d'un hopital de
jour d'oncologie, d'une information sur les dispositifs légaux
permettant le respect des volontés en fin de vie, délivrée a des
patients atteints de cancer incurable, apres exclusion des
patients estimés vulnérables. L'intervention élaborée pour
I'étude a été réalisable (conduite jusqu'au bout chez 87 %
des patients inclus) et jugée nécessaire par une grande majorité
des patients. L'information a eu un impact sur les connaissances
des patients et sur leur utilisation des dispositifs de la PC et les
DA. Cependant, I'analyse du verbatim des patients et la diversité
des postures quant a l'implication dans les décisions médicales
révele la complexité du processus d'anticipation de la fin de vie.
Le choix de ne pas inclure les patients estimés trop vulnérables
a l'issue de I'évaluation initiale ne permet pas la généralisation

Impact de la procédure chez les patients ayant un profil paternaliste (souhait d'information laissée a I'initiative du médecins et décision

laissée au médecin)

2 patients Définit A désigné A évoqué A rédigé A désigné A évoqué A rédigé Impact’
la PC sa PC ses souhaits ses DA sa PC ses souhaits ses DA
Non Oui Non Non Oui oui Oui 2

M Non Non Non Non Oui oui Non 2

"L'impact est évalué a 0, 1, 2, ou 3, selon la modification entre 1° et 2 entretien d'une ou plusieurs des variables suivantes : désignation de la personne de confiance, I'évocation

des souhaits et la rédaction des DA.
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ENCADRE 1

Verbatim et themes abordés par les patients ayant un profil
autonomiste (souhait d'information systématique et
d'implication dans les décisions)’

Patients pour lesquels la procédure a eu un impact :

Me A : Fait référence a des expériences soit personnelle
(localisation cérébrale de sa maladie) soit dans son entourage (un
ami en état végétatif) qui lui a permis d'anticiper la perte de ses
facultés. A conscience du poids des décisions sur la famille et
souligne l'importance du consentement de la PC.

Me J : Souhaite ne pas faire peser sur autrui (sa famille) des « choses
trop lourdes ». « Je souhaite vous dire quelques chose en conclusion :
les fées et les lutins nous envient a cause de notre mortalité ».

Me L : Son expérience personnelle d'aphasie (métastase
cérébrale) I'a déja conduite a interpeler les médecins sur ses
souhaits. C'est « une démarche rassurante et qui n'est pas
antinomique avec le fait de garder I'espoir ».

Me T : Les DA sont utilisées pour renforcer le pouvoir de la PC.

« Nous avons longuement parlé avec ma PC de mon cas et elle
sera en mesure, si je ne le peux, de prendre les décisions
nécessaires, apres avoir pris connaissance de I'avis des médecins ».
Mr H : Patient qui souhaite décéder dans son pays d'origine.
Idées claires sur ce qui est important pour lui en fin de vie « La
vie, c'est la communication, aucun traitement si plus de
communication ». En revanche, la formalisation des DA se traduit
simplement par « pas d'acharnement thérapeutique ».

Me | : « Ce qui est important c'est de pouvoir travailler ces
questions et échanger avec les autres », « cette démarche est

a faire de maniere répétée car la maladie peut progresser et on
peut avoir changé d'idée ».

Mr K : « Tout le monde ne peut pas le supporter (de recevoir
l'information) ; il faut une philosophie de la vie, j'ai eu une vie
heureuse ».

Patients pour lesquels la procédure n'a pas eu d'impact :

Me D : Mise a distance défensive de l'information, « n'y a pas
trop pensé, a repeint (sa) cuisine et perdu les documents ».

Mr P : A besoin de dire plusieurs fois au cours de I'entretien qu'il
« va bien », il lui faut se convaincre que le fait de parler de sa fin
de vie ne va pas le rapprocher de I'échéance.

Mr E : Philosophie de vie acquise a l'issue d'une expérience
personnelle de menace vitale étant jeune, « je me laisse
emporter pas le destin » : il apprécie la démarche mais n'en a
pas besoin. « Savoir que I'on va mourir, cela ne prend pas trop de
place dans la téte ».

Mr Q : Réserve sur le moment des DA, « quand on n'est pas
malade, on ne mesure pas la portée de ce que l'on dit, sauf si on
a une expérience avec la famille, c'est plus réaliste si on est
malade, mais alors, c'est démoralisant ».

Me F : Valeur d'une expérience d'acharnement thérapeutique
vécue chez un proche « ces discussions sont importantes pour la
dignité de la personne ».

! Verbatims en réponse aux questions ouvertes lors du 2°
entretien : « comment avez-vous vécu notre premier entretien »
et « a l'issue de ce 2°¢ entretien, avez-vous des remarques ou des
questions que vous souhaitiez aborder.
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ENCADRE 2 B
Verbatim et themes abordés par les patients ayant un profil ‘=
intermédiaire (souhait d'information systématique ou ©
a l'initiative du patient, décision partagée ou laissée au %
médecin)’ -
-
Patients pour lesquels la procédure a eu un impact. <
Me S : La PC vit tres mal la maladie, « je veux que mes volontés
soient consultées, avant ma PC », « je ne veux pas vivre mal,
incontinente, inconsciente », DA rédigées et contributives.
Me R : Est avocate, elle exprime la difficulté du passage a I'écrit,
évoque le risque de conflits familiaux et souligne I'importance de
discussions anticipées avec les médecins et la PC.
Me 0 : Souhait de suicide au début d'une autre maladie grave,
pour laquelle elle s'est adaptée. A adopté depuis un
fonctionnement « au jour le jour » « on verra bien ». « Est-ce
qu'aujourd'hui on est en capacité de savoir ce qu'on voudrait si
on était en fin de vie ? ». Au 2° entretien, elle se souvient, en
voyant l'investigateur, de « la personne qui parle de la mort ».
Patients pour lesquels la procédure n'a pas eu d'impact :
Me G : Ne veut pas faire peser sur son fils d'éventuelles décisions,
mais la PC ne peut étre quelqu'un d'autre que lui ; le principe de la
PC lui pose donc probléeme. Fait confiance aux médecins et
souhaitent qu'ils I'aident jusqu'au bout. Elle est néanmoins claire
sur ce qu'elle veut (expérience de référence avec sa mere), « en
parler cela fait du bien ». Elle souhaite le partager avec le corps
médical. Les discussions anticipées seraient pour elles appropriées,
qu'elles soient suivies ou non de DA.
Mr C : Estime n'avoir pas suffisamment de compétences pour
participer aux décisions. « Si les gens se sentent moins bien apres
qu'avant (la procédure d'information), cela sert a quoi ? ».
Mr N : « Je fais confiance, car je n'ai pas le choix, car je veux guérir,
enfin ... étre prolongé ». Le 2° entretien n'a pas lieu en raison d'une
progression de la maladie et d'une angoisse tres forte du patient.
1 Verbatims en réponse aux questions ouvertes lors du 2°
entretien : « comment avez-vous vécu notre premier entretien »
et « 3 l'issue de ce 2° entretien, avez-vous des remarques ou des
questions que vous souhaitiez aborder.
ENCADRE 3
Verbatim et themes abordés par les patients ayant un profil
paternaliste (souhait d'information laissée a l'initiative du
médecins et décision laissée au médecin)’
Me B : Information anxiogene et dispositif inapproprié qui
viennent bousculer un mécanisme de dénégation : « Je ne
m'imagine pas que j'ai cette maladie ». « Se projeter dans une
situation négative est angoissant ». Son mari souligne
I'importance de la présence de la PC a I'entretien.
Mr M : Mécanisme de défense opérant de mise a distance : « on
verra cela plus tard ».
1 Verbatims en réponse aux questions ouvertes lors du 2°
entretien : « comment avez-vous vécu notre premier entretien »
et « a l'issue de ce 2° entretien, avez-vous des remarques ou des
questions que vous souhaitiez aborder.
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des résultats de cette étude exploratoire a I'ensemble d'une
population de patients atteints de cancer incurable. Le taux de
participation (30 %) et le taux de refus (21 %) de notre étude,
sont difficiles a comparer a ceux retrouvés dans des études
portant sur la méme thématique, mais dans des contextes
différents. Dow et al., en proposant a des patients hospitalisés
consécutivement en oncologie, un entretien semi-structuré sur
les DA et le souhait de les discuter, obtiennent un taux de refus
de 12 % [14]. Dans une étude conduite dans un hopital général,
et évaluant, au cours d'un entretien structuré, la compréhension
par les patients hospitalisés de I'information recue a I'admission
sur les directives anticipées et les manceuvres de réanimation
cardio-respiratoire, le taux de participation obtenu est de 50 %
et le taux de refus est de 18 % [15].

Dans notre étude, deux types de facteurs sont a l'origine du
faible taux d'inclusion. D'une part, les contraintes organisa-
tionnelles inhérentes au fonctionnement d'un hépital de jour
ont empéché la réalisation des entretiens pour 16 % des
patients éligibles. D'autre part, la précaution de ne pas inclure
les patients jugés trop vulnérables pour recevoir I'information
délivrée sur la base d'une évaluation psychologique et soi-
gnante, constitue prés de 50 % des raisons de non-inclusion.
Compte-tenu de la fréquence de I'anxiété, de la dépression,
et des troubles de I'adaptation chez les patients atteints de
cancer [16], ce parti pris de ne pas risquer de déstabiliser
psychiquement le patient nous a paru justifié dans le cadre
d'une étude exploratoire. Dans cette population, I'évaluation
des souhaits des patients, au début du 1° entretien, a montré
une forte attente d'information en cas d'aggravation et un
souhait majoritaire d'implication dans les décisions. Dans une
population moins sélectionnée de patients atteints de cancer
au diagnostic d'incurabilité, Hagerty et al. rapportent que
seuls 11 % des patients préférent ne jamais discuter de la
fin de vie [17]. Dans le contexte francais, une étude conduite
dans plusieurs services gériatriques retrouve également
que 77 % des patients souhaiteraient étre informés exhaus-
tivement en cas de situation médicale menacant leur vie
[18].

Si les patients ont en général bien compris le sujet, comme en
témoigne l'impact de l'intervention sur leurs connaissances, la
disparité de I'utilisation des dispositifs Iégaux révele la comple-
xité du processus d'anticipation des souhaits en fin de vie. La
personne de confiance est souvent désignée, avec parfois une
omission de son role de dépositaire de la volonté du patient,
notamment dans le groupe des patients ayant un profil non
autonomiste. Le rappel de ce rdle au cours de l'intervention a
permis a certains patients d'initier une discussion avec celle-ci,
ou de modifier leur choix, pour la protéger du poids de décisions
difficiles. Dans les trois groupes de patients, les directives anti-
cipées sont peu connues initialement, et diversement utilisés en
réaction a l'information recue. Cette différence dans I'appropria-
tion des deux dispositifs est en lien avec |'antériorité législative
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delaPC[19] par rapport a celle des DA [20], et a une information
plus systématique des patients sur la PC.

Le verbatim des patients révele plusieurs facteurs pouvant
freiner ou au contraire faciliter I'utilisation du dispositif 1égal.
Pour les patients du groupe |, la capacité de la personne a se
projeter dans une situation de fin de vie est un facteur facilitant,
soit du fait d'une expérience personnelle ou familiale, soit du
fait d'une posture existentielle acceptant la finitude. Comme le
dit Me J « les fées et les lutins nous envient a cause de notre
mortalité ». La conscience du poids des décisions déléguées aux
proches peut autant motiver une réflexion sur le choix de la PCet
une discussion avec elle que freiner sa désignation. Ce facteur,
objectivé dans un contexte de réanimation [21] est également
facilitateur pour la rédaction de directives anticipées qui est
alors vécue comme un moyen de soulager les proches.

La démarche d'anticipation est limitée par la difficulté de se
projeter dans l'avenir. Si elle fait sens pour certaines personnes
qui aiment exercer un contréle sur leur vie, pour d'autres en
revanche, elle va a I'encontre d'une philosophie de vie centrée
sur l'ici et maintenant : « Je me laisse porter par le destin » (Mr
E). La limite temporelle inhérente au dispositif est exprimée par
Me O : « Est-ce qu'aujourd’hui on est en capacité de savoir ce
qu'on voudrait si on était en fin de vie ». En effet, les capacités
d'adaptation des patients a chaque étape de la maladie peuvent
parfois les amener a faire des choix qu'ils n'auraient pas imaginé
pouvoir faire.

La crainte de l'angoisse induite par l'information freine les
professionnels pour débuter ces entretiens, alors que plusieurs
auteurs rapportent que les discussions anticipées ne générent
pourtant pas d'anxiété [22,23]. Notre étude a d'ailleurs montré
une surévaluation de I'anxiété par les professionnels. Cepen-
dant, les modalités de la communication sont déterminantes
pour générer le moins d'angoisse possible [24,25]. Chez certains
patients, la mise a distance protectrice vis-a-vis de I'évocation
de lafin de vie, est un frein a I'appropriation des dispositifs. Chez
les deux patients du groupe Ill, méme si l'intervention d'infor-
mation a eu un impact sur |'utilisation du dispositif, 'angoisse
générée par les entretiens pose la question éthique du bénéfice
pour le patient de la démarche d'information, exprimée par Mr
C : « Siles gens se sentent moins bien apres qu'avant, cela sert
aquoi ? ». L'intervention d'information ne devrait donc pas étre
proposée a ces patients qui ne souhaitent ni d'information
pronostique ni de participation aux décisions. L'information
donnée vient ici bousculer des mécanismes défensifs et
compromettre I'adaptation a la réalité. [26] Cette constatation
rejoint I'étude de Maciejewski et al. [27] qui montre que les
discussions anticipées chez ces patients, peuvent paradoxale-
ment induire un recours plus fréquent a des soins agressifs
inappropriés en fin de vie.

Sollicités sur la personne qui doit effectuer la démarche, les
patients de I'étude préferent que celle-ci ne soit pas directe-
ment impliquée dans sa prise en charge. Sur les 13 patients qui

tome 102 > n°3 > mars 2015



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

directives anticipées

ont déja évoqué leurs souhaits avant I'intervention, seul un en
a parlé a son oncologue. La posture de l'oncologue est
complexe [14] : parce qu'il véhicule I'espoir, les patients sont
réticents a aborder les questions d'aggravation avec lui [8,28],
néanmoins, il doit étre au cceur du processus décisionnel et
nécessairement impliqué dans les discussions anticipées
[29,30]. Quant au meilleur moment désigné par les patients
pour proposer l'intervention d'information, nos résultats
convergent avec ceux de la littérature : plutdt au début
d'une maladie grave, a un stade peu symptomatique de
I'évolution de celle-ci, en tout cas, bien en amont de la phase
avancée et/ou terminale [30]. Dans notre étude, le taux de
survie a 4 mois est plus élevé chez les patients inclus, attes-
tant du fait que I'intervention est intervenue plus précocement
dans I'évolution de leur maladie. Un des éléments essentiel de
la faisabilité de I'intervention est donc le moment auquel elle
est proposée. Dans une cohorte américaine de décés de
patients agés de plus de 60 ans, les DA étaient rédigées en
moyenne 20 mois avant le déceés [31]. A partir d'entretiens
avec des patients atteints de cancer pulmonaire ou digestif et
ayant plus de 4 mois d'espérance de vie, Michael et al. décri-
vent ['initiation de discussions anticipées et I'élaboration de
directives, comme un processus long et dynamique, a ajuster
au gré de I'évolution de la maladie [32].

L'ensemble de nos résultats montre autant la faisabilité que la
complexité de la démarche d'anticipation des souhaits en fin de

vie, qui ne peut étre réduite a |'utilisation des dispositifs |égaux
de la personne de confiance et des directives anticipées. Cette
démarche doit s'intégrer dans un dispositif progressif et dyna-
mique de discussions anticipées [24]. Une littérature abondante
en décrit les modalités [25,32,33] et montre leur impact sur la
qualité des soins en fin de vie [22,23,28]. Ces travaux soulignent
que la réalisation de ces discussions anticipées nécessitent un
savoir-faire communicationnel, s'appuyant sur le maintien de
l'incertitude [34], et sur un abord communicationnel du type
« espérer le meilleur, se préparer au pire » [25].

La promotion des DA est renforcée dans le contexte francais par
le récent avis 121 du CCNE qui préconise que les DA deviennent
« un véritable outil de dialogue avec le malade » [35]. Ce
renforcement progressif du principe d'autonomie en France
pose aussi la question de l'information des patients pour qu'ils
puissent participer au processus décisionnel. Une information
complete en phase avancée reste difficile a donner [36], le
maintien de l'espoir étant connu comme un facteur essentiel
chez les patients. Il est donc nécessaire de mener en France des
études permettant d'évaluer les souhaits d'information pronos-
tique des patients en oncologie et de poursuivre I'exploration
des meilleures modalités d'information des patients sur de plus
grands effectifs.

Déclaration d'intéréts : les auteurs déclarent ne pas avoir de conflits
d'intéréts en relation avec cet article.

Matériel complémentaire

Guide d'entretien

lll Le matériel complémentaire accompagnant la version en ligne de cet article est disponible sur http://
www.sciencedirect.com et doi:10.1016/j.bulcan.2015.01.009
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