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INTRODUCTION  

I.  Epidémiologie  

 

En France, on dénombre de plus en plus de décès depuis quelques années avec 657 000 

décès en 2021(1). La population française est vieillissante avec 21% des Français qui ont 65 

ans ou plus et 9.8% qui ont 75 ans ou plus au 1er janvier 2022 (2). En effet, lôesp®rance de vie 

augmente. LôINSEE estime quôil y aura 25% de la population française qui aura plus de 65 ans 

en 2040. Le sujet de la fin de vie est donc primordial.  

 

 

Figure n°1 : Nombre de décès en France de 1982 à 2021 
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La majorité des Français souhaitent mourir à domicile ; 85% selon un sondage IFOP de 

2016 (3). Et pourtant, la r®partition du lieu des d®c¯s sôinverse avec maintenant une majorit® 

dans les établissements de santé. Dôapr¯s une enqu°te de lôINSEE de 2016, seulement 26% des 

Français ont fini leurs jours à domicile contre 59.2% dans des établissements de santé et 13.5% 

dans une maison de retraite (4). Pourtant 83% des fins de vie sont prévisibles (5).  

 

 

Figure n°2 : Répartition des lieux de décès entre 1972 et 2016  

 

Les Français souhaitent choisir leur mort, une nouvelle construction de la fin de vie se 

met en place.  

Ce sujet est encore plus au cîur des d®bats avec la crise sanitaire li®e ¨ la COVID-19 

apparue en mars 2020 en France où de nombreux patients ont vécu une fin de vie isolés, à 

lôhôpital, pendant que dôautres sont d®c®d®s ¨ leur domicile dans des conditions pr®caires. La 

question de la dignité a été entachée. La pandémie a mis en évidence un certain nombre de 

priorit®s telles que lôam®lioration de lôacc¯s aux soins palliatifs et des pratiques sédatives aussi 

bien ¨ lôh¹pital quô¨ domicile. Le rapport de février 2021 r®alis® par lôinstitut BVA aupr¯s dôun 

échantillon de français de 50 ans et plus a montré que pour 19% dôentre eux, la situation actuelle 

liée à la COVID-19 les a fait réfléchir à leur volonté en matière de fin de vie (6).   



 

 

23 

 

II.  Les différentes lois  

 

Depuis plusieurs années, la prise en charge de la fin de vie suscite un intérêt grandissant. 

Le souhait dôune mort digne et respectueuse devient de plus en plus important. Le patient veut 

maitriser sa fin de vie, le sujet est au cîur des d®bats.  

 

La notion de droit des malades est apparue lors de la première moitié du XXème siècle mais 

ce nôest que le 9 juin 1999 que la premi¯re loi est n®e. Cette loi dite loi du 9 juin 1999 (7) vise 

à garantir le droit ¨ lôacc¯s aux soins palliatifs pour les patients. Elle ®nonce pour la premi¯re 

fois que « la personne malade peut sôopposer ¨ toute investigation ou th®rapeutique ». Le 

patient devient plus autonome, acteur de sa fin de vie.  

Le 4 mars 2002 est votée la loi Kouchner (8) qui évoque pour la première fois dans son 

article numéro 3 : « La personne malade a droit au respect de sa dignité ». Elle renforce la 

participation du patient dans sa prise en charge, ses soins et évoque pour la première fois la 

personne de confiance qui sera consult®e si le malade nôest pas en ®tat de sôexprimer. 

Parallèlement à cela, la relation paternaliste (cf infra) entre le patient et son médecin commence 

à disparaitre, ce qui signe un changement sociétal.   Le médecin se doit de délivrer à son patient 

une information claire et compréhensible.  

En 2003, le jeune Vincent Humbert, ¨ la suite dôun accident de voiture, devient 

tétraplégique, aveugle et muet. Ne souhaitant pas vivre dans ces conditions difficiles, il 

demanda au Président de la R®publique de lô®poque, Jacques Chirac, le « droit de mourir ». A 

la suite de cette affaire, et particuli¯rement apr¯s que sa m¯re avec lôappui de son m®decin, lôait 

aidé à mourir, la r®flexion sur la fin de vie sôimposa. Jacques Chirac a donc missionn® le d®put® 

Jean Léonetti pour présenter une loi concernant lôaccompagnement de la fin de vie.  

La loi Léonetti est votée le 22 avril 2005 ¨ lôunanimit® par lôAssembl®e Nationale (9), elle 

renforce lôautonomie du patient et condamne lôobstination d®raisonnable c'est-à-dire « tout 

traitement disproportionné, inutile ou susceptible de maintenir artificiellement la vie ». Le 

m®decin se doit de lô®viter et la loi le conforte sôil est amen® ¨ limiter ou arr°ter un traitement 

après en avoir discuté de manière collégiale et pluridisciplinaire. Elle mentionne pour la 

première fois les directives anticipées.  
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Lôarticle 7 stipule que « Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour 

le cas où elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées 

indiquent les souhaits de la personne relatifs à sa fin de vie concernant les conditions de la 

limitation ou l'arrêt de traitement » (10). 

Ces directives anticipées sont révocables à tout moment, elles ont une durée de validité de 

3 ans et le médecin en tient compte pour toutes décisions concernant le patient. Cependant elles 

ne sont que consultatives, elles permettent au m®decin dôavoir une id®e sur les volont®s du 

patient.  

En 2012, le Professeur Didier Sicard, ancien président du CCNE, Comité Consultatif 

National dôEthique, publie un rapport (11) pour le Président de la République François Hollande 

afin de faire un ®tat des lieux des conditions de lôaccompagnement en fin de vie.  Ce rapport 

d®nonce lôacc¯s insuffisant aux soins palliatifs et fait ®tat dôune m®connaissance de la loi 

L®onetti et dôune mauvaise application de ces directives anticipées en partie en lien avec une 

absence de publicité.  

De plus, une autre affaire tr¯s m®diatique montre les faiblesses de lôaccompagnement en fin 

de vie en France, côest lôaffaire Vincent Lambert (cf infra). Ce jeune homme, après un accident 

de voiture, sôest retrouv® dans un ®tat végétatif. Sa famille sôest d®chir®e durant de nombreuses 

années, sa compagne souhaitant un arrêt des soins alors quôune partie de sa famille refusait cela. 

Il nôavait pas r®dig® ses directives anticip®es.  

Face à cela, le Président de la République François Hollande missionne Jean Léonetti et 

Alain Claeys pour établir une nouvelle loi. La loi Claeys-Léonetti du 2 février 2016 est votée 

(12).  

Cette loi renforce le dispositif des directives anticipées en les rendant contraignantes pour 

le m®decin. Elles deviennent lôexpression privil®gi®e de la volont® du patient. Elles nôont plus 

de durée de validité et restent révocables à tout moment. Les directives anticip®es sôimposent 

au m®decin except® dans deux situations qui sont lôurgence vitale et une situation jug®e 

inappropriée.  

De plus, le patient peut demander ¨ b®n®ficier dôune s®dation profonde et continue jusquôau 

décès dans des situations précises et strictement encadrées (13). Celle-ci permet de répondre à 

un grand nombre de situations difficiles.  
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Il faut noter que deux modèles ont été publiés ; à savoir un modèle A pour les patients 

atteints de maladies graves ou en fin de vie et un modèle B pour les patients majeurs et en bonne 

santé (annexe 1).   

Une notion tr¯s importante apparait ®galement dans lôarticle 8 : « Le médecin traitant 

informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives anticipées ». 

Le médecin traitant a donc un rôle clé à jouer dans la promotion de ces directives anticipées.  

 

En 2016, le Ministère des Affaires Sociales et de la Santé lance avec le Centre National de 

Soins Palliatifs et de Fin de Vie une campagne nationale dôinformation auprès de la population 

française intitulée « La fin de vie, et si on en parlait ? ». Elle sôest d®roul®e du mois de décembre 

2016 au mois dôoctobre 2018 afin de faire connaitre la loi et ainsi obtenir une meilleure 

application des directives anticipées.  

La thèse de Jean Quillet évaluant la perception de la campagne sur la population consultant 

au cabinet de médecine générale (14)  a souligné que 18 mois après la campagne, peu ont été 

marqués mais quôelle a permis aux personnes sensibilis®es dôaborder le sujet des directives 

anticipées.  

 

Cependant, les choses sôam®liorent au fil des ann®es avec une meilleure connaissance de la 

loi et des directives anticipées chez les médecins généralistes comme le montre la thèse de 

Sophie GROSS en 2020 (15) où 95.3% des médecins généralistes interrogés savent ce que sont 

les directives anticipées. Côest ®galement ce qui r®sulte de la thèse de Coline REBOURDIN du 

mois dôavril 2021 (16) o½ 97,6% des m®decins g®n®ralistes connaissaient lôexistence des 

directives anticip®es. La loi de 2016 a permis de faire en sorte que lôaccompagnement et 

lôanticipation de la fin de vie soient mieux connues des soignants.  De plus, les m®decins 

généralistes ont pour la plupart une opinion favorable concernant la loi de 2016 et les directives 

anticipées (15,17). 

Toujours selon le sondage de lôinstitut BVA de février 2021 (6), il ressort que les Français 

(personnes interrog®es de plus de 50 ans) connaissent lôexistence des dispositifs de la loi 2016 

mais ils nôen connaissent pas bien les modalit®s. Seulement 18% des Français de plus de 50 ans 

disent avoir rédigé leurs directives anticipées en 2021. On peut cependant noter une nette 

progression avec 13% de rédaction en 2019 et seulement 2,5% en 2012 (18).  
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Cependant selon ce sondage, chez les personnes connaissant les directives anticipées, 54% 

ne souhaitent pas les rédiger. Ce qui va à lôencontre des autres pays o½ leur rédaction est 

beaucoup plus importante comme le montre le rapport « Un an de politique active en faveur 

des directives anticipées » (19) où par exemple en 2014, 94% de la population allemande avait 

entendu parler des directives anticipées, 28 % de la population les avait rédigées et 45 % de la 

population générale prévoyait de le faire. 

 

 

III.  Objectif  

 

La loi et les directives anticipées sont mieux connues des Français et des médecins 

généralistes et pourtant encore trop peu de patients les ont rédigées. Lôobjectif de cette ®tude 

est dô®valuer les diff®rentes m®thodes utilis®es par les m®decins traitants pour promouvoir et 

accompagner la rédaction de ces directives anticipées.  
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MATERIEL  ET MET HODES 

I. Type dô®tude  

 

Nous avons réalisé une étude qualitative auprès de médecins généralistes volontaires de 

la région Auvergne Rhône-Alpes à travers des entretiens semi-dirigés. Les entretiens étaient 

individuels pour permettre une meilleure expression des médecins interrogés. 

 

 

II.  Crit¯re de lô®tude  

 

Les crit¯res dôinclusion ®taient :  

- Médecin généraliste installé exerçant une partie de son activité en libéral  

- Médecin exerçant dans la région Auvergne Rhône-Alpes 

- Une date minimale dôinstallation de trois ans soit lôann®e 2018 afin dôavoir une 

patientèle déjà connue 

 

Les crit¯res dôexclusion ®taient :  

- Interne en médecine générale 

- Médecin remplaçant 

- Médecin généraliste installé depuis moins de trois ans  

 

 

III.  Objectif principal  

 

Notre objectif principal ®tait dô®valuer les diff®rentes m®thodes utilis®es par les 

médecins généralistes pour aborder la discussion des directives anticipées.  
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IV.  Procédure de recrutement  

 

Le recrutement a ®t® r®alis® pour une partie gr©ce ¨ lôURPS. En effet, notre étude a été 

s®lectionn®e par lôURPS qui a pris ¨ cîur notre sujet et qui a souhait® le promouvoir. Un mail 

concernant notre th®matique a ®t® envoy® ¨ lôensemble des m®decins g®n®ralistes install®s et 

en activité de la région Auvergne Rhône-Alpes. Ce mailing nous a permis de recruter des 

m®decins de toutes cat®gories dô©ge et de toutes cat®gories dôexercice. Malheureusement en 

pleine période de crise sanitaire liée à la COVID-19, le nombre de réponses a été limité à 11 

médecins probablement en lien à une surcharge de travail et un nombre de mails dôinformations 

liés à la COVID-19 reçus trop importants. Les autres médecins ont été recrutés grâce aux 

diff®rents stages ou remplacements effectu®s par lôinvestigateur.  

 

Les entretiens ont eu lieu pour cinq médecins dans leur lieu dôexercice ¨ leur cabinet ; 

un entretien a ®t® r®alis® par ®crit, le m®decin nô®tant pas informatis® et en contexte de crise 

sanitaire lié à la COVID-19. Et dix entretiens ont été réalisés en visio-conférence afin de 

pouvoir déceler les diff®rentes ®motions quôont engendr®es nos questions. Tous les entretiens 

ont été réalisés par le même investigateur.  

 

 

V. Réalisation des entretiens 

 

Le guide dôentretien (annexe 2) a ®t® ®labor® par lôinvestigateur principal et son 

directeur de thèse. Deux entretiens « test è ont ®t® r®alis®s aupr¯s dôun m®decin install® et dôun 

m®decin rempla­ant. Nous avons modifi® et enrichi le guide dôentretien lors du troisi¯me 

entretien.  Il est composé de 7 questions ouvertes permettant une grande liberté de parole. Ce 

guide dôentretien recherchait tout dôabord ¨ faire le point sur la connaissance des m®decins 

g®n®ralistes concernant les directives anticip®es et leur devoir dôinformation. Puis de nous 

exposer la dernière consultation durant laquelle les directives anticipées ont été abordées afin 

de voir les méthodes employées par les médecins généralistes pour promouvoir ces directives 
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anticip®es. Ce guide dôentretien a permis de mettre en avant les difficultés rencontrées mais 

aussi les points dôam®lioration possibles pour faciliter lô®change et la r®daction de ces directives 

anticipées. Une dernière question plus personnelle a été posée à savoir si eux-mêmes les avaient 

rédigés pour eux ou pour leur entourage. 

 

 

Le guide dôentretien 

 

1. Que pensez-vous du dispositif des directives anticipées ?  

2. Dans votre expérience professionnelle, comment abordez-vous la question des 

directives anticipées ?  

3. Pouvez-vous me parler de la dernière consultation durant laquelle les directives 

anticipées ont été abordées ?  

4. Ressentez-vous des difficultés à en parler ?  

5. Utilisez-vous des documents pour faire une annonce type auprès de vos patients ?  

6. Que pensez-vous de votre devoir dôinformer vos patients de lôexistence des 

directives anticipées ?  

7. Y-avez-vous pensé pour vous-même ou pour votre entourage ?  

 

 

 

Une fois que le m®decin sôest exprim® sur la premi¯re question, lôinvestigateur a fait un 

résumé des lois Léonetti et Claeys-Léonetti aux médecins qui le souhaitaient.  
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VI.  Retranscription des données  

 

Après accord oral de chaque médecin, nous les avons enregistrés puis rendus anonymes 

lors de la transcription des enregistrements.  

Les données recueillies lors des entretiens ont été retranscrites par écrit informatique en 

verbatim via Word. Nous avons effectu® les entretiens jusquô¨ obtenir la saturation des données, 

c'est-à-dire lorsque nous avons obtenu la redondance des propos recueillis et lôabsence 

dô®mergence de nouvelles opinions.  

Lôanalyse des donn®es a ®t® faite par lôinterviewer et le directeur de th¯se lôa v®rifi®e.  

 

Les entretiens se sont déroulés du 29 avril 2021 au 16 décembre 2021. La durée des 

entretiens était en moyenne de 23 minutes et 18 secondes. Le plus court a duré 6 minutes et 23 

secondes et le plus long 38 minutes et 55 secondes. Seize entretiens ont été réalisés et 

nécessaires pour obtenir une saturation des données.  

 

 

 

VII.  Echantillon  

 

Lô®chantillon est compos® de seize m®decins, huit femmes et huit hommes. Six exercent 

en milieu urbain, quatre exercent en milieu semi-rural et six exercent en milieu rural. Sept 

dôentre eux travaillent en maison de sant® pluridisciplinaire, six dôentre eux travaillent en 

cabinet de groupe et trois dôentre eux travaillent seul. Le plus jeune m®decin a 34 ans et le plus 

âgé à 79 ans. Les caractéristiques de notre population sont détaillées dans le tableau n°1.  
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Tableau n°1 : caractéristiques de la population de notre étude  

 

Sexe Tranche 

dô©ge 

Milieu 

dôexercice 

Mode 

dôexercice 

Année 

dôinstallation 

Activité spécifique 

Homme n°1 60-70 ans Semi-rural Cabinet de 

groupe 

1986 DIU de gériatrie 

Coordinateur en 

EHPAD 

Homme n°2 40-50 ans Urbain Cabinet de 

groupe 

2010  

Homme n°3 50-60 ans Semi-rural Cabinet de 

groupe 

1998  

Homme n°4 40-50 ans Rural MSP 2012 DIU de gériatrie 

DIU de soins 

palliatifs 

Capacité médecine 

dôurgence 

Coordinateur en 

EHPAD 

Homme n°5 70-80 ans Rural Seul 1977  

Homme n°6 60-70 ans Semi-rural MSP 1990 DIU de 

psychothérapie 

DIU de méditation et 

pleine conscience 

Médecin EHPAD 

Maitre de stage 

universitaire 

Homme n°7 70-80 ans Urbain Seul 1977 Capacité de gériatrie 

Médecin EHPAD 

Homme n°8 30-40 ans Urbain MSP 2016 Médecin EHPAD 

Maitre de stage 

universitaire 
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Femme n°1 30-40 ans Rural MSP 2016 Maitre de stage 

universitaire 

Femme n°2 30-40 ans Rural MSP 2015 Médecin EHPAD 

Maitre de stage 

universitaire 

Femme n°3 50-60 ans Rural MSP 2011  

Femme n°4 30-40 ans Rural Cabinet de 

groupe 

2016  

Femme n°5 60-70 ans Urbain Seul 2004 Homéopathe 

Femme n°6 30-40 ans Urbain Cabinet de 

groupe 

2018 Médecin EHPAD 

Femme n°7 30-40 ans Urbain Cabinet de 

groupe 

2017  

Femme n°8 30-40 ans Semi-rural MSP 2016 Médecin EHPAD 

 

 

 

 

VIII.  Revue de la littérature  

 

      La recherche bibliographique a été réalisée en utilisant des bases de données différentes 

telles que CAIRN, le site SUDOC regroupant les thèses universitaires, google scholar. La 

recherche a été réalisée également sur les sites internet tels que lôHAS ou encore sant®.gouv.fr.  

      La bibliographie a été enregistrée dans le logiciel ZOTERO et mise sous format Vancouver.  
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RESULTATS 

I. Connaissance des principes codifiés des directives 

anticipées  

1. Connaissance des directives anticipées  

 

ü La plupart des médecins de notre étude connait les directives anticipées (9/16) 

 

M6 « Jô®tais vraiment all® voir les textes de loi pour comprendre en fait, 

comprendre les enjeux, les limites et puis vraiment aller chercher les textes 

et comprendre le cadre légal » 

 

M9 « Je les connais quand m°me un peu parce que jôai fait ma th¯se moi aussi 

là-dessus » 

 

M12 « Je pense que côest une tr¯s bonne chose que ­a existe surtout justement 

dans la loi Léonetti Claeys » 

 

 

ü Mais encore beaucoup ne la connaissent pas vraiment (6/16) 

 

M2 « Je nôai jamais lu le texte officiel » 

 

M5 « A mon grand regret côest un peu obscur pour moi »  

 

M7 « Pour nous côest L®onetti, on oublie Claeys ¨ tous les coups. Aucun 

m®decin nôa lu la loi dôailleurs » 

 

M8 « Je nôai pas lu la loi, soyons clair » 

 

 

 

ü Et même pas du tout pour un des médecins  

 

M10 « Non pas plus que celle de 2016 » 
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2. Principe des directives anticipées  

 

ü Tous les médecins interrogés ont une bonne opinion des directives anticipées. 

  

M1 « Excellente formule » 

 

M4 « Elle est assez louable et vertueuse. Apr¯s dans lôapplicationé Le concept 

des directives anticipées, il est fort intéressant » 

 

M7 « Le principe est fondamental, FONDAMENTAL »  

 

M12 « Je pense que côest une tr¯s bonne chose que ­a existe » 

 

M14 « Je trouve que le concept est très intéressant » 

 

M16 « Jôaime toutes les avanc®es dans le domaine. Jôen pense du bien »  

 

 

ü Elles permettent dôouvrir la discussion sur la fin de vie et sur la mort 

 

M8 « Côest important que les patients ils puissent en parler » 

 

M11 « Toutes ces lois, elles sont fabuleuses, elles ont le m®rite dôamener les gens 

¨ parler de la mort, de conna´tre ce quôest lôacharnement » 

 

 

ü Elles laissent le libre choix au patient  

 

M2 « Bonne avanc®e de laisser libre choix au patient de d®cider de ce quôil 

souhaite ou ne souhaite pas »  

 

M3 « Côest une mani¯re aussi dôexprimer leur volont® et dô°tre maitre de leur 

sant® donc côest quelque chose quôil est intéressant de faire »  
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ü Elles apportent un cadre légal  

 

M4 « Le texte de loi a su aussi faire évoluer cette procédure qui est assez claire 

et qui permet de mettre un cadre coll®gial en situation dôaccompagnement 

de fin de vie » 

 

M6 « Ça a quand même apporté un cadre »  

 

M13 « Côest une loi qui est bien faite et qui est suffisante pour lôinstant »  

 

 

ü Elles permettent de pallier quasiment toutes les situations pour un des médecins 

 

M4 « La loi elle est plut¹t assez bien faite et dans le cas o½ on se retrouve é en 

difficulté sont sommes toutes très très rare »  

 

 

ü Les directives anticipées aident à anticiper les choses 

 

M12 « Côest tr¯s pertinent car ­a permet dôanticiper un certain nombre de choses 

avec les patients et ­a permet aussi de discuter des angoisses quôils ont » 

 

M15 « Dôavoir au moins une ligne, une conduite ¨ tenir, les souhaits du patient, 

­a permet dô°tre plus serein pour tout le monde clairement. » 

 

 

ü Elles évitent les conflits  

 

M3 « Int®ressant dôamener les patients pour quôon ne se retrouve pas dans ce 

type de situation (affaire Vincent Lambert) » 

 

M6 « Si les enfants ne sont pas dôaccord, jôapporte souvent lôargument de ­a 

hein » 

  

M14 « Peut aller rassurer des gens qui sont déjà décidé de quelque chose ou 

lôaide juridique dans une probl®matique de conflit » 
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M16 « Ça pourrait sécuriser un peu les choses, éviter un conflit de dernière 

minuteé auquel on nôaurait pas pens® côest vrai è 

 

 

ü Enfin, pour trois médecins interrogés, la loi Claeys-Léonetti est une bonne avancée par 

rapport à la loi Léonetti 

 

M4 « Le texte de loi a su aussi faire évoluer cette procédure qui est assez claire 

et qui permet de mettre un cadre coll®gial en situation dôaccompagnement 

de fin de vie » 

 

M6 « Alors moi je nôai pas connu le « avant » la loi Claeys Léonetti mais je 

pense quôavant ­a ne devait pas °tre simple, ­a a quand m°me apport® un 

cadre » 

 

 

 

 

3. Doutes  

 

Certains médecins émettent cependant des doutes : 

 

ü Pour certains, elles sont peu utiles  

 

M11 « Jôai le sentiment que ­a ne sert ¨ rien » / « côest du bluff quoi » 

 

M14 « Le jour o½ côest vraiment utile ¨ quelque chose je vois pas tropé » / « sôil 

nôy a pas de conflit, je ne pense pas quôil y ait besoin dôun papier ®crit qui 

sera à mon avis vite obsolète »  

 

M16 « Jôai peur de faire quelque chose dôun peu inutile, quôelles se perdent au 

fond dôun dossier » 
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ü Pour dôautres elles sont peu respectées  

 

M2 « Est-ce quôon est dans une soci®t® o½ les m®decins laissent suffisamment de 

place à ce papier ? »  

 

M4 « Si un jour il fait de façon fortuite un AVC invalidant, avec de lourdes 

s®quelles, est ce quôon sera en mesures dôappliquer ce quôil aura not® sur le 

papier, ce nôest pas certain du tout. » 

 

M7 « Le gros probl¯me des directives anticip®es pour moi, côest quôelles soient 

respectées » 

M11 « ¢a ne sert ¨ rien parce quôau dernier moment les gens nôen tiennent pas 

forc®ment compte. ¢a nôa pas une port®eé »  

 

M16 « Jôai toujours la crainte quôelles se perdent ces directives anticip®es et que 

finalement le moment où ça arrive, on ne les prenne pas en compte » 

 

 

ü Pour un médecin, les directives anticipées ont des limites  

 

M9 « Apr¯s je me suis quand m°me rendue compte quôil y avait des limites aux 

directives anticipées » 

 

 

ü Certains médecins font confiance au médecin les prenant en charge 

 

M12 « Le fait dô®crire des directives anticip®es dans lôabsolu comme ­a, côest 

aussi dire ce nôest pas s¾r quôen fait ils arriveront ¨ g®rer ce quôil môarrive » 

 

 

ü Il existe encore cette relation paternaliste  

 

M2 « Je ne suis pas sûre que les mentalités médicales françaises soient 

suffisamment ouvertes à laisser le choix complet au patient même si ça 

parait déraisonnable » 
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4. Devoir  

 

Mais la plupart sont dôaccord avec le fait que ­a soit un devoir du m®decin traitant 

dôinformer son patient de lôexistence des directives anticip®es.  

 

ü La plupart des médecins sont dôaccord avec cela (10/16) 

 

M1 « Je me dois dôinformation »  

 

M7 « Côest normal, je le fais depuis des ann®es » 

 

M9 « Les informer que ça existe justement quand il y a une situation qui risque 

de poser problème, pour moi ça me parait normal et essentiel »  

 

M15 « Côest louable, côest une bonne chose et je pense que ­a peut vraiment aider 

à la fois le patient et à la fois le médecin »  

 

 

ü Mais certains pensent que ce nôest pas que la responsabilit® du m®decin (4/16) 

 

M5 « Tout ¨ fait bien que ce soit nous, apr¯s je pense quôil ne faut pas que ce 

soit que nous ! » / « plus il y a de gens qui savent ce que côest, plus il y a de 

gens qui en parlent, plus il y aura de documents établis et plus ce sera 

facile »  

 

M6 « On ne peut pas se reposer que sur le médecin traitant »  

 

M8 « Côest un peu fou que ­a soit ¨ un m®decin de devoir faire. Parce quôen 

fait, côest un travail de fond de la soci®t® ¨ faire » 

 

M12 « Je ne pense pas que ça soit la responsabilité seule du médecin » 
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ü Dôautres sont plut¹t mitig®s avec ce nouveau devoir (3/16) 

 

M2 « Pas dans mes priorit®s m°me si je pense que jôai lôobligation l®gale 

dôinformer mes patients »  

 

M13 « Tous les patients oui mais quel que soit leur stade ? »   

 

M14 « Alors quôon soit oblig® dôavoir syst®matiquement une discussion avec tous 

les patients, côest pareil je ne vois pas trop lôint®r°t » 

 

 

ü Certains sont dôaccord mais quôil est difficile dôinformer de tout 

  

M3 « Devoir, on a beaucoup de devoirs euh côest compliqu® »  

 

M6 « Le probl¯me côest que le m®decin traitant il ne peut pas informer de 

tout ! »  

 

M11 « Ça met le médecin dans une mission quasi impossible mais enfin bon, 

lôid®al peut °tre trac® et apr¯s on fait ce que lôon peut, ­a me para´t 

inat®niableé »  

 

 

ü 2 médecins ne voient pas lôint®r°t dôen parler de mani¯re syst®matique 

 

M9 « Apr¯s franchement, je ne vois pas lôint®r°t dôen parler ¨ un jeune de 20ans 

comme ça ! » 

 

M14 « Je trouve que ce serait lourd et st®rile dôaller aborder ce sujet-là avec tous 

les patients » 

 

 

ü Enfin, 2 médecins avouent ne pas connaitre ce devoir dôinformation 

 

M8 « Maintenant je sais que ça fait partie de mes missions »  
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M16 « Côest un de mes devoirs, mais je pense que je ne suis pas le seul ¨ ne pas 

le savoir, euh donc l¨ jôai envie pour le coup de rejeter la faute sur quelquôun 

dôautre »  

 

 

ü Et ce dernier estime quôil existe un v®ritable d®faut dôinformation 

  

M16 « Si côest un devoir, on est tenu dô°tre inform® un peu mieux d®j¨ » / « 5 ans 

que je ne suis pas au courant que jôai un devoir dôinformation, côest long ! » 

 

 

 

5. Limite s du cadre légal  

 

ü Beaucoup durant lôentretien ont ®voqu® lôeuthanasie (8/16)  

 

M4 « Il y a tout un d®bat actuellement sur la fin de vieé sur lôeuthanasie en 

France. » 

 

M5 « Moi jôai des patients qui vont en Suisse aussi. Ce nôest pas la m°meé enfin 

peu importe »  

 

M6 « Je ne sais pas vous en rempla mais le nombre de gens qui nous demande 

des injections l®tales côest impressionnant. Et en tant que m®decin install®e 

mais régulièrement en fait, régulièrement » 

 

M9 « Il y en a plein en fait qui sont finalement en bonne santé mais qui se sentent 

en fin de parcours et des fois on a des demandes dôeuthanasie vraiment juste 

parce quôils ont fait leur temps » 

 

M12 « Ce que demande les gens globalement côest de lôeuthanasie si jamais ils 

nôont plus toutes leurs facult®s mentales et du coup ­a côest difficile ¨ 

expliquer quôen fait bah les directives anticip®es ne vont pas °tre formalis®es 

comme ils le demandent » 

 

 

 



 

 

41 

 

ü Côest un sujet dôactualit® et ambigu, ®tant lourd de responsabilit®  

 

M5 « Apr¯s on nôa pas envie dô°tre entrainé sur un terrain un peu glissant, enfin 

glissanté l®galement parlant jôentends » 

 

M6 « Côest vrai une cette loi L®onetti elle môarrangeait bien quand m°me en 

tant que médecin è / ç je me dis que sôils l®galisent lôeuthanasie en France 

bah ça va être complètement autre chose. » / « ça nous amène quand même 

en tant que médecin et même médecin généraliste quand même à un poids 

différent quoi. » 

 

M11 « Les m®decins ils ont aussi peur dô°tre mis en cause sôils ne font pas les 

soins à fond » / « ce jeune Vincent Lambert, quand tu vois lôacharnement 

dans une famille pendant des années, qui sont prêts à attaquer tous les 

m®decins, dôailleurs ils lôont fait ! » 

 

 

ü Un médecin exprime son opinion et est plut¹t dôaccord avec cela 

 

M5 « Jôai trouv® ­a pas si mal » / « apr¯s on est dôaccord ou pas, mais pour moi 

ce nôest pas une question dô°tre dôaccord ou pasé côest les patients qui 

doivent °tre dôaccord avec eux-mêmes ! » 

 

 

ü Trois des médecins expriment quant à eux leur désaccord 

 

M6 « Je ne suis pas pour lôeuthanasie, en tout cas je ne le ferai pas ­a côest clair 

mais du coup un patient que jôaurais suivi depuis tr¯s tr¯s longtempsé une 

injection l®tale et que je nôaccepterai pas de le faireé ce nôest pas simple je 

trouve »  

 

M7 « Je nôaurai jamais encore le crit¯re dôeuthanasie car ­a ne sera pas encore 

voté mais ça je ne veux pas » 

 

M8 « Apr¯s je suis toujours un peu g°n®e parce que du coup, lôaDMD ce nôest 

pas, enfin dans ma philosophie personnelle ce nôest pas mes potes ! » 
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ü Trois médecins abordent les membres de lôADMD  

 

M6 « Ceux qui sont contre lôacharnement, qui sont membres de lôADMD. Alors 

ils sont super au courant de ça, ils nous en parlent sans cesse mais côest 

pareil ceux-là, ils ne nous donnent pas plus leurs directives en fait » 

 

M8 « Il milite pour lôADMD, lôassociation pour le droit de mourir dans la 

dignité et du coup lui il avait un document »  

 

M9 « Ceux chez qui ça les int®ressait, cô®taient plut¹t des sacr®s militants. Jôen 

avais plein qui militaient ¨ lôADMD » 

 

 

ü En ®voquant lôeuthanasie, un m®decin insiste sur lôexistence également de 

lôacharnement th®rapeutique chez certains m®decins 

 

M2 « Je me dis personne ne devrait les réanimer et la loi interdirait de les 

r®animer mais côest vrai que si on tombe sur des m®decins qui respectent 

pas la loi ¨ lôenvers, côest-à-dire qui feraient de lôacharnement 

th®rapeutique, dôavoir des directives anticipées, ça blinderait le côté « bah 

non il ne faut pas le faire » » 

 

 

ü Un autre médecin souligne également lôenvie de vivre ¨ tout prix dans des familles  

 

M6 « On parle beaucoup des fins de vie mais du coup des directives dans ce 

sens-là ­a existe aussi ¨ lôinverse » / « il avait tr¯s peur quôon euthanasie sa 

mamané moi ­a môavait choqu®e en fait. Vraiment choqu®e »  

 

 

ü A lôinverse un m®decin nous donne lôexemple dôun confr¯re qui a tendance ¨ lui ne 

pas aller jusquôau bout  

 

M11 « Lôexc¯s inverse existe heiné il y a des gens ¨ lôh¹pital et parce quôils sont 

vieux, quôils ont une maladie dôAlzheimer, on ne met pas en îuvre les 

moyens simples pour les sauver et après au contraire on les « é » » 
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ü Avant ces lois, les choses se faisaient malgré tout 

 

M7 « Côest le patient qui demandait finalement. Je leur disais quôon respectera 

toujours leurs volontés »  

 

M13 « Un jour il y a une infirmière on lui a demandé de faire de la morphine a 

une patiente elle disait « je ne veux pas être responsable de sa mort » » / 

« on faisait un peué pas en se cachant mais on expliquait aux familles » / 

« ­a se passait bien mais on nôavait pas le, je dirais le, comment je dirais, 

on nôavait pas lôautorisation officielle quoi » 

 

 

ü Un m®decin pense quôil faudrait une vraie reconnaissance juridique, que ça soit plus 

officiel 

 

M16 « Moi je me demande si voilà des directives anticipées, il ne faudrait pas 

que ce soit reconnu devant é un huissier de justice, devant un notaire oué 

enfin tu vois côest quand m°me des choses hyper importantes quoi ! » / « il 

faudrait que ça soit beaucoup plus légalisé quitte à compliquer peut-être un 

peu la proc®dure mais on a besoin dôun peu plus de poids en fait, derri¯re 

cette loi je trouve »   

 

 

 

 

II.  Mise en pratique des directives anticipées par les 

professionnels de santé  

 

1. Qui aborde le sujet en premier  

 

ü Côest le patient qui a le plus tendance ¨ lô®voquer (5/16) 

 

M10 « Ce sera plus souvent la ou le patient qui en parlera »  
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M12 « Si eux ne lôabordent pas dôembl®e, jôai tendance ¨ ne pas lôaborder » 

 

M13 « Ce nôest pas souvent que je conseille de prendre des directives anticip®es, 

côest marrant dôailleurs maintenant que je r®alise »  

 

M16 « A 80% on va dire que côest les patients » 

 

 

ü Certains m®decins ne lô®voquent dôailleurs jamais (6/16)  

 

M2 « Je ne lôaborde jamais spontan®ment » / « ce nôest pas dans mes priorit®s » 

 

M5 « Justement je ne lôaborde pas ! » / « je ne me vois pas imposer ça à mes 

patients » 

 

 

ü Un m®decin explique que côest toujours le patient qui lôaborde  

 

M14 « Toujours les patients qui lôabordent » 

 

 

ü A lôinverse, un m®decin nôa jamais vu un patient lancer la discussion 

 

M7 « Je nôai jamais vu un patient venir sp®cialement pour ­a ou aborder la 

question au d®cours dôune consultation è 

 

 

ü Pour trois médecins le sujet des directives anticip®es vient dôeux m°me ou de leur 

patient 

 

M3 « Jôessaie dôy penser assez souvent et de leur demander de le faire » / « les 

patients sont assez au courant maintenant et arrivent à en parler assez 

facilement aussi » 

 

M4 « Je dirais 50/50 » 
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ü Même si certains médecins le font de manière systématique 

 

M1 « Très souvent je lôaborde personnellement è 

 

M7 « 98% de ma clientèle était des gens connus et ceux-là ils y ont tous droit 

saufé je commen­ais ¨ môy mettre avec les jeunes en me disant quôils 

nô®taient pas ¨ lôabri dôun accident » 

 

 

ü Deux médecins pensent que côest le m®decin sp®cialiste qui enclenche la discussion 

 

M12 « Les personnes qui abordent le plus le sujet dans les maladies vraiment 

graves, côest les sp®cialistes je pense » 

 

M14 « Je me suis dit que dôautres personnes sôen ®taient occup®es dans un truc 

plus spécialisé que moi »  

 

 

ü Certains médecins les mentionnent selon certains critères :  

 

o Sôil existe une maladie grave,  

 

M9 « Quand on commen­ait ¨ passer en soins palliatifs, côest plut¹t moi qui en 

parlais » 

 

 

o À travers la famille en priorité,  

 

M13 « Si ce sont des personnes qui ont des enfants, moi je préconiserais dôen 

parler dôabord avec les enfants » 

 

 

o En visite à domicile 

  

M13 « Côest plut¹t pour les gens ¨ domicile » 
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2. Aborder selon le v®cu/lôexp®rience en la mati¯re 

 

Dôun point de vue du médecin  

 

 

ü Ce qui facilite lôinitiation de la discussion 

  

o La crise sanitaire liée à la COVID-19 

M1 « Surtout en cette période de COVID qui a réactivé le fait que ce doit être 

une question importante à ne pas sous-estimer »  

 

M4 « Pendant le COVID notamment sur les renforts, le soutient pour les 

patients, les familles mais aussi les équipes qui étaient très présentes bien 

entendu. »  

 

 

o Le vécu personnel des médecins  

 

M4 « Probablement par ma propre construction et ma vision des choses » 

 

M6 « Apr¯s côest voil¨, côest parce que je lôai v®cu hein ­a et je trouvais ­a tr¯s 

très très difficile de ne pas avoir de directives anticipées » 

 

M16 « En quelque sorte ma mère a dit « on laisse mourir mon père », ce qui a 

ensuite été reproché par ma grand-m¯re ¨ ma m¯reé » 

 

 

o Lorsque les médecins sont touchés par le sujet 

M4 « Côest quelque chose au quelle je suis sensible mais qui ne me laisse 

absolument pas indifférent » / « ­a me tient ¨ cîur » / « je crois que jôaime 

ça! » 

 

M8 « Jôavais ®t® interpell® au moment des lois L®onetti et Claeys L®onetti. Côest 

des sujets qui me touchent donc du coup je mô®tais int®ress®e ¨ la question » 
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M9 « Voil¨, jôavais fait ma th¯se l¨-dessus. Après, ce qui en était ressorti ça a 

un peu forg® mon opinion. Avant jô®tais un peu neutre et naµve de tout ­a. » 

 

 

ü ê lôinverse ce qui peut bloquer le médecin  

  

o Un m®decin ®voque un mauvais retour dôexp®rience 

M11 « Jôai ®t® refroidi plusieurs fois en essayant de lôaborder avec des gens au 

seuil de la mort et qui môonté enfiné consid®r® comme un fou furieux » / 

« 2, 3 expériences comme ça et ça te refroidit salement quoi » 

 

 

o Un m®decin ®voque sa crainte dô®crire les directives anticip®es 

M12 « Ce qui est peut-être un mécanisme de défense en soi ! » / « moi 

personnellement jôaurais peur dô®crire quelque chose qui ne sera plus vrai 

dans 15ans, 20ansé » 

  

 

 

 

Dôun point de vue du patient  

 

 

ü Les critères des patients qui initient la discussion des directives anticipées 

 

o Des patients en bonne santé qui souhaitent garder le contrôle jusquô¨ leur mort 

M2 « Très intéressés par le domaine m®dical é ­a leur tient ¨ cîur de garder 

le contrôle » / « profil de personnalité qui veut garder le contrôle » 

 

M9 « Plut¹t les patients en bonne sant® qui commencent ¨ sôinqui®ter de leur fin 

de vie » 

 

M12 « Qui ne veulent pas se retrouver dépendants »  
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o Ce sont plutôt des patients âgés pour un des médecins  

M1 « Ce sont des patients plus âgés » 

 

 

o Un médecin évoque des patients avec un profil obsessionnel 

M2 « Peur de vieillir, peur de mourir, profil obsessionnel » 

 

 

o Se serait également des patients atteints de maladies chroniques 

M4 « Les patients lôabordent parfois alors quôils vont plut¹t bien, ce sont des 

patients qui ont malgré tout des pathologies chroniques invalidantes ou 

pas » 

 

 

 

ü Ce qui facilite lôinitiation par le patient  

 

o Selon leur parcours de vie, leur vécu, leur expérience   

M1 « Quôils connaissent partir dans des conditions quôils ne souhaiteraient 

pas » 

 

M8 « Quand on ®coute sa vie, ce nôest pas sorti du chapeau si vous voulez, on 

est vraiment dans une continuité logique de la vie »  

 

M16 « Veuve depuis 2-3 mois et donc sur un versant de petit syndrome dépressif 

tu vois, voil¨, on va dire quôelle tenait un peu moins ¨ la vie quoi, côest peut-

être ça qui a motivé sa demande » 

 

 

o Selon la « spécialité du médecin »  

M4 « Si vous avez lôexp®rience en mati¯re de soins palliatifs, de soins terminaux 

à domicile, ils vont peut-être aborder la question plus facilement avec 

vous. » 
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ü A lôinverse ce qui peut bloquer le patient  

 

o Pour trois m®decins, le patient craint de mourir sôils abordent ce sujet   

M7 « Côest un peu comme sôils se disaient bah dans 6 mois je vais °tre 

gravement malade et je vais y passer »  

 

M11 « Il y a énormément de patients qui ne veulent pas en entendre parler, 

ENORMEMENT. Parce quôils ont peur de mourir » 

 

M12 « Côest quand m°me important et que ­a ne va pas vous faire mourir » 

 

 

 

 

3. Population type  

 

ü Les médecins parlent des directives anticipées :  

 

o Plus chez des patients présentant des maladies graves (10/16)  

M1 « Quand arriveront les derniers moments en cas de maladies graves, en cas 

dôaffections incurables » 

 

M2 « Quand il est dans un état critique ou dans un état proche de la fin » 

 

M4 « Moi je lôaborde tr¯s souvent, grosso modo, quand ­a commence ¨ sentir 

le sapin ! » 

 

M6 « Quand on sôapprochait de la fin de vie ou quand on avait des pathologies 

vraiment graves à pronostic sombre » 

 

M8 « Je pense plutôt sur de situations qui peuvent amener à une fin de vie plus 

ou moins rapidement » 

 

M9 « On parle effectivement beaucoup de directives anticipées quand il y a une 

maladie, un cancer, quôon sait quôil nôy a plus rien ¨ faire, que la fin de vie 

est proche et inéluctable » 
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M16 « Les autres fois o½ sôest arriv®, côest plut¹t effectivement chez desé euhé 

o½ il y a un peu lôid®eé dans le cadre de maladies assez graves quoi, soit 

cancers, soit maladies neuro-dégénératives » 

 

 

o En fonction de lô©ge du patient (7/16)  

M1 « A partir dôun certain ©ge, sans doute 60 ans » 

 

M2 « Jeunes retraités ou vieux retraités en forme ou des gens entre 70 et 80 qui 

sont très autonomes » 

 

M3 « Plutôt autour de la cinquantaine avant côest un petit peu moins fr®quent 

quand même » 

 

M15 « Pourquoi je mets ça, ce cut off à 50 ans je ne sais pas. » 

 

 

o Certains m®decins nôont pas de « population type » (3/16) 

M5 « Le but de lôaborder ­a ne serait pas de d®finir une population type 

justement parce que sinon ça fait un peu délit de faciès » / « on devrait 

pouvoir le faire à tous les âges » 

 

M8 « Avec tout le monde. A mon sens côest ¨ lancer ¨ tout ©ge de la vie, tous les 

jours, tout le temps »  

 

M15 « La population type jôai envie de dire non en fait ¨ tout le monde, sans 

distinction vraiment quoi. » 

 

 

o A lôinverse un m®decin estime quôil faut cibler une population  

M11 « Alors à tout le monde ça me paraît presque illusoire quoi voire inutile » 
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o Deux m®decins ®voquent le fait de lôaborder ¨ tous les ©ges  

M6 « Non non, non non pas du tout. Il y a vraiment de tous les âges, on en a de 

très jeunes maintenant qui commencent à les rédiger »  

 

M7 « À tout âge, pas de limite, pas uniquement pour les mecs qui ont une 

maladie grave et ¨ qui on dit quôils nôen ont plus pour longtemps » » / « pour 

moi côest quelque chose qui doit concerner tout le monde sans aucune 

limite » 

 

 

o Un m®decin lô®voque aux personnes isolées  

M13 « Plutôt des personnes isolées » 

 

 

 

 

ü Cependant certains médecins expliquent quôils ne le feront pas si :  

 

o Le patient est en bonne santé (4/16) 

M4 « En discuter avec quelquôun qui va bien ­a me semble d®licat » 

 

M8 ç Je nôai jamais lanc® le sujet sur, comment dire, de manière, enfin sur des 

gens en pleine santé » 

 

M12 « Je ne lôaborde pas tellement avec des gens qui nôont pas des maladies 

graves. » 

 

M14 « ¢a ne me viendrait pas ¨ lôid®e dôen parler ¨ quelquôun de 50 ans et qui 

est en bonne santé » 

 

 

o Le patient est en fin de vie 

M11 « Jôai ®t® refroidi plusieurs fois en essayant de lôaborder avec des gens au 

seuil de la mort et qui môonté enfiné consid®r® comme un fou furieux » 
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o Le diagnostic est récent 

M12 « Assez peu en tant que tel é quand ils viennent de se faire diagnostiquer 

une maladie grave » 

 

 

o Les patients sont jeunes 

M9 « Apr¯s franchement, je ne vois pas lôint®r°t dôen parler ¨ un jeune de 20 

ans comme ça ! » 

 

M16 « Pour des patients jeunes, pour qui il nôy a pas dans un futur proche ou 

semi proche, il nôy a pas de risque de d®c¯s et bien je nô®voque pas le sujet » 

 

 

 

ü Certains m®decins ont des id®es re­ues sur lô®vocation de ces directives anticip®es :  

 

o Il faudrait lô®voquer sôil y a des pathologies graves   

M5 ç Je nôen ai pas forc®ment beaucoup qui ont des trucs vraimenté type des 

pathologies vraiment genre SLA, des choses comme ça » 

 

M12 « Côest recommand® surtout chez les personnes qui ont des maladies 

graves » 

 

 

o Il faudrait lô®voquer chez les patients ¨ domicile  

M13 « Côest plut¹t pour les gens ¨ domicile » 

 

 

o Il faudrait lô®voquer si le patient est en fin de vie 

M14 ç Je nôai jamais eu lôoccasion moi de lôaborder parce que d®j¨ jôai une 

patientèle qui est assez jeune et des patients qui sont en fin de vie je nôen ai 

quasiment jamais eu » 
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ü Importance des directives anticipées en EHPAD : « passage obligé » 

 

M1 « Il est ®vident que jôai fait signer et appr®hender la question des directives 

anticipées au travers de mon activit® de m®decin coordinateur dôEHPAD » 

 

M6 « Maintenant à chaque admission ils font remplir, ils proposent de remplir 

des directives anticipées » 

 

M11 « Les directives anticipées sont quand même apparemment un passage 

obligé dans un dossier bien rempli » 

 

M12 « Les gens en fin de vie (EHPAD) côest bien boucl®. Les choses sont bien 

mises en place, il y a un accord avec la famille » 

 

 

 

4. Dernière consultation durant laquelle les directives 

anticipées ont été abordées  

 

ü Le patient en a parlé de lui-même pour la plus grande majorité (13/16) 

 

o En lôabordant oralement  

M4 « Il môa parl® lui-même spontanément de directives anticipées » 

 

M10 « Un patient pour lequel son épouse ayant un net déficit psychologique et 

intellectuel ; elle ne serait pas « en état » de décider pour lui » 

 

M13 « Ça a été abordé par la fille que je connais bien et la mère » 

 

M15 « Qui venait de perdre son mari justement et qui disait « bah voilà dans le 

contexte de fin de vie de mon mari, on môavait parl® des directives 

anticipées, ça me parait important que je vous en parle » » 

 

M16 « Côest elle qui môen a parl® et qui est venue sp®cifiquement pour ­a au 

cabinet pour parler des directives anticipées » 
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o En ayant déjà rédigé leurs directives anticipées 

 

M3 « Côest une dame qui est arriv®e avec ses directives anticip®es »  

 

M6 « Côest quand il môa apport® le papier, le documenté En fait elles dataient 

déjà de 2019 ! » 

 

M8 « Jôai vraiment des patients qui sont venus avec leurs papiers » 

  

M9 « Tous les deux ils ont plus de 80 ans, ils sont globalement en bonne santé 

et côest eux, ils môavaient ®crit comme une lettre en disant quôils ne voulaient 

pas dôacharnement th®rapeutique » 

 

M11 « Elle môavait amen®, cô®tait sur papiers libres, ses directives » 

 

M14 « Il lôa rempli via une association dont le nom mô®chappe è 

 

 

ü Seulement trois des médecins ont abordé le sujet 

M7 « Je reviens sur la personne que je vois à midi, cette personne là je lui ai 

rappelé que je lui avais fortement conseillée de remplir ses directives 

anticip®es. Ce quôelle nôa toujours pas fait » 

 

M12 « Et du coup jô®tais chez lui et je voulais justement discuter avec lui de ce 

quôil souhaitait ou pas » 

 

 

ü Lors dôune des consultations, côest le m®decin psychiatre qui lôa initi®  

M2 « Et en fait le psychiatre de lô®quipe mobile a fait un lapsus et a parl® des 

directives anticipées » 
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5. Utilisation de documents  

 

ü La plupart des médecins utilisent les documents officiels sur internet (9/16) 

 

M4 « Jôai par contre donn® lôadresse de sites internet, de textes qui expliquent 

très bien et on en trouve partout sur internet »  

 

M9 « Jôallais sur les sites dô®tat pour avoir une trame, le papier officiel »  

 

M11 « Jôai dit au patient dôaller sur internet ou alors je leur ai remis le 

document »  

 

M12 « Quand les gens môen parlenté l¨ ­a môarrive et du coup jôutilise les 

documents qui vont avec les fiches toutes faites » 

 

 

ü Cependant, les médecins interrogés ont des références différentes de ces documents :  

 

o Sur le site santé.gouv.fr 

M3 « Soit lôHAS soit il doit y avoir sur sant®.gouv » 

 

M4 « Il y a des choses sur le site santé.gouv.fr je crois, un référentiel HAS, il y 

a pleins de choses. » 

 

 

o Sur le site légifrance 

M6 « Modèle sur internet, qui est le modèle sur légifrance là où je sais plus 

quoi » 

 

 

o Sur les sites dô®tat 

M9 ç A chaque fois je vaisé je ne sais plus comment je faisé  Je crois que si 

on tape directives anticip®es sur les sites dô®tats d®j¨ il y a un document, 

une trame » 
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o Sur le site améli 

M16 « Jôai ®t® s¾r, il me semble sur le site dôam®li, il me semble que côest l¨ quôon 

retrouve les modèles de directives anticipées »  

 

 

o Certains ne connaissent pas vraiment la référence  

M9 ç A chaque fois je vaisé je ne sais plus comment je faisé  Je crois que si 

on tape directives anticip®es sur les sites dô®tat d®j¨ il y a un document, une 

trame » 

 

M14 « Oui côest s¾r que jôirai chercher le formulaire pour avoir un support, ne 

serait-ce que le support officiel » 

 

 

ü Quatre médecins les font rédiger sur papiers libres 

 

M3 « Je leur dis que ça peut être sur papier en fait » 

 

M6 « Je leur dis toujours quôils peuvent le faire sur papier libre » 

 

M15 « Moi jô®cris juste sur papier libre comme ­a » 

 

M16 « Tu peux vraiment écrire le truc sur un bout de feuille de papier à moitié 

déchirée et en théorie ça marche tu vois » 

 

 

ü Trois médecins ne connaissent pas de documents  

 

M5 « Je nôai pas de document qui sont sur le sujet, il en existe probablement »  

 

M8 « Jôappr®cierais dôavoir un truc un peu compl¯tement neutre qui permet de 

balayer les choses mais je nôai pas cherch® personnellement » 

 

M15 « Je ne sais pas dôailleurs sôil existe un formulaire tr¯s pr®cisé o½ si enfiné 

moi jô®cris juste sur papier libre comme ­a »  
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ü Deux médecins ont créé leur formulaire 

 

M1 « Prérédigé, pré-réfléchi » 

 

M4 « Après nous on a un document interne à notre maison de santé qui est une 

proc®dure dôaccompagnement des patients en fin de vie qui se veut une 

adaptation locale à notre pratique. » 

 

 

ü Deux des interrogés ne les utilisent pas 

 

M10 « Non. Jôen parle au fil des conversations. Pourquoi avoir une annonce type 

» 

 

M12 « Dans le cadre de maladies graves ®volutives non en g®n®ral, je ne lôutilise 

pas » 

 

 

ü Un médecin ne les utilise pas mais sait que ça existe  

 

M2 ç Ce nôest jamais moi qui aie fourni des textes types. Côest toujours les 

patients qui môam¯nent leur travail »  

 

 

ü Enfin pour un autre, ça dépend  

 

M13 « Ça arrive oui mais pas forcément » 
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6. Participation  

 

ü Beaucoup de médecins participent à la réflexion (7/16)  

 

M2 « Réflexion duelle » 

 

M9 « Je participe vraiment à la réflexion » 

 

M11 « Je me vois bien dô°tre dans cette id®e dôexplorer la chose avec le patient » 

 

M13 « Plus à la réflexion » 

 

 

ü Dôautres ¨ la traduction/vulgarisation (7/16)  

 

M2 « Plutôt faire de la traduction, de la vulgarisation » 

 

M5 « ¢a vaut la peine quôon soit l¨ avec le patient pour expliquer les choses » 

 

M8 « Ils tenaient la plume même si moi je mettais des mots sur des choses quôils 

nôarrivaient pas ¨ exprimer de mani¯re entre guillemets m®dicale. Cô®tait 

eux qui ®crivaient quoi, cô®tait eux qui me disaient » 

 

M15 « Jôessaie de formaliser parce que souvent côest un peu flou dans leur t°te 

aussi » 

 

 

ü La plupart ne participe jamais à la rédaction (6/16),  

 

 

M3 « Je leur laisse le libre choix de les rédiger comme ils veulent. » 

 

M6 « Côest assez rigolo, ils ont lôimpression quôon va leur remplir le document » 

/ « en aucun cas jô®cris ¨ la place, jamais, jamais jamais jamais » 

  

M8 « Jôai scann® ­a comme tel et je lôai pris comme tel en reformulant moi dans 

mon dossier ce quôils avaient écrit »  
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M10 « Jôen discute avec lui mais en aucun cas je nôinterviens dans la r®daction 

de ses directives » 

 

 

ü Un seul médecin aide à la rédaction 

 

M12 « Après souvent je le rédige avec eux » / « jôaide ¨ la r®daction » 

 

 

Finalement lôutilisation de documents et la participation ¨ ces directives anticip®es sont 

assez disparates. Quôen est-il de la formation ?  

 

 

7. Formation  

 

ü La plupart des médecins nôont pas eu de formation (13/16)  

 

M5 « Non je nôai pas le souvenir dôavoir eu de formation l¨-dessus 

honnêtement » 

 

M6 « Je nôai pas eu une formation sur les directives, je ne crois m°me pas avoir 

eu une formation sur la fin de vie » 

 

M13 « Non alors moi jôai fait le dipl¹me de g®riatrie, ­a va faire 15 ans 

maintenant et ce nô®tait pas dôactualit® ¨ lô®poque » 

 

M15 « On en a parl® en 2005 quand cô®tait la loi L®onetti mais apr¯s 

honn°tement je nôai pas eu de nouvelle formation quand cô®tait la loi Claeys 

Léonetti. » 
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ü Un médecin a eu une formation dans son diplôme inter-universitaire 

 

 

M4 « A lô®poque jô®tais hospitalier pur donc on a eu des formations, on ®tait en 

contact d®j¨ ¨ lô®poque avec des ®quipes de soins palliatifs en intra-

hospitalier. » 

 

 

ü Un autre médecin a eu une formation en tant que formateur  

 

M7 « En tant que m®decin et en tant quôindividu non mais côest vrai que par 

mon activit® de formateur bien ®videmment que jôai ®t® un peu au courant, 

quand on faisait des séminaires »  

 

 

ü Certains médecins évoquent la formation à la fac 

 

M9 « La formation acad®mique ¨ la fac, on en parle mais jôai surtout appris en 

stage » 

 

M12 « Non. Apr¯s je pense que dans les modules dôECN, il devait y en avoir un 

sur les directives anticipées »  

 

M16 « Je pense que même pendant mon internat voire externat il en était question 

donc je ne lôai pas invent® mais je nôai pas lôimpression dôavoir un lourd 

apprentissage dans le domaine » 

 

 

ü A noter quôun des m®decins interrog®s nôa pas ressenti de manque  

 

M9 « ¢a ne môa pas trop pos® de soucis, je nôai pas ressenti comme un manque » 
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8. Auto-formation 

 

La plupart des médecins se sont formés seuls.  

ü Via les stages (4/16) 

 

M6 « Je mô®tais beaucoup pench®e sur la question quand jô®tais en stage de 

gériatrie puis de neuro »  

 

M9 « Jôai ®t® beaucoup plus form®e en stage quô¨ la fac »  

 

 

ü Par soi-même (4/16)  

 

M6 « Côest moi qui suis all®e faire les recherches, vraiment »  

 

M12 « Les documents avec les fiches dôaide ¨ la r®daction des directives 

anticipées, je me rappelle les avoir d®couverts quand jôai fait mon 

mémoire » 

 

M16 « Je suis allé chercher les infos moi-même, un peu à la pêche » 

 

 

ü Par le biais dôun coll¯gue 

 

M8 « Comme je vous disais, jôen ai discut® avec quelquôun qui avait travaill® le 

sujet en groupe de pair et je pense que jôai utilis® ­a » 

 

M16 « A moins que ce soit peut-°tre du bouche ¨ oreille ou un coll¯gue qui môait 

conseill® de faire comme ­aé » 

 

 

ü Par lôinformation apport® par un patient,  

 

M2 « Je suis all® voir les sites des patients, jôai regard® mais je nôai jamais 

passé du temps là-dessus » 

 



 

 

62 

 

ü Par lôaffaire Vincent Lambert  

 

M3 « Quand il y a eu lôaffaire avec le jeune l¨é je mô®tais dit que cô®tait 

intéressant » 

 

 

ü Par lôactivit® en EHPAD 

 

M13 « Côest apr¯s en en discutant avec des m®decins coô et des maisonsé on 

sôest form® comme ­a » 

 

 

ü Par lôinformation du grand public 

 

M14 « Comme du public lambda ce nôest pas impossible » 

 

 

ü Deux médecins avouent ne pas avoir cherché 

 

M10 « Non, jôavoue que cela a d¾ môarriver une fois pendant mes p®riodes de 

remplacements il y a bien longtemps » 

 

M11 « ê lôoccasion non, pas comme ­a juste pour regarder »  
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9. Discussion avec lôentourage  

 

ü Systématique pour la plupart des médecins (9/16)  

 

M3 « Oui systématiquement, je leur dis que je ne dois pas être le seul 

destinataire » 

 

M4 « La question de lôentourage ; on lôaborde syst®matiquement » 

 

M7 « Ça me parait logique » 

 

M10 « Je demande au patient de le transmettre à ses proches »  

M12 « « nôh®sitez pas dans ces cas l¨ ¨ en parler ¨ vos proches » »  

 

M13 « Oui syst®matiquement. Sauf si côest des familles qui ont ®t® un petit peu 

laissées de côté par leurs enfants mais sinon oui oui » 

 

 

ü Certains médecins laissent le patient libre de choisir (4/16) 

 

M1 « £ventuellement mais côest une affaire personnelle » 

 

M4 « On aborde la question de lôentourage, apr¯s le patient est libre de faire ce 

quôil veut. » 

 

M5 « Chacun fait ce quôil veut pour sa vie »  

 

M9 « Je ne leur dis pas spécialement de prévenir les autres membres de leur 

famille » 

 

 

ü Trois m®decins nô®voquent pas le fait dôinformer lôentourage (3/16) 

 

M2 « Je ne leur dis pas de le dire à leur entourage ce quôils veulent pour leur 

fin de vie » 

 

M11 « Non mais a priori côest quand m°me une id®e qui peut °tre int®ressante »  
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M15 « Je ne demande pas ¨ ce quôelle le fasse, je demande ce quôil en est. Pour 

savoir sôil y a une situation compliqu®e ou si côest clair entre nous ». 

 

 

ü Deux médecins évoquent le secret médical  

 

M4 « Apr¯s on est toujours aux confins du secret m®dical avec lôentourage » 

 

M5 « Je suis soumise au secret professionnel » 

 

 

 

 

10.  R¹le de lôentourage  

 

ü Beaucoup de m®decins estiment que lôentourage joue un r¹le primordial (9/16) 

 

M4 « Ça se construit avec un patient et ses proches dans une relation singulière 

et qui se construit au fil de lôeau » 

 

M5 « Quand on se rapproche de la famille, on peut avoir quelque chose dôassez 

clair sur ce qui va se passer » 

 

M12 « Il y a beaucoup de part de lôentourage, aussi, savoir si lôentourage est 

capable de supporter les choses, a bien compris, est bien au courant » 

 

M14 « Honnêtement, je pense que notamment dans une famille où ils 

communiquent tous beaucoup, et que je crois plus à la parole de ses enfants 

et de sa femme pour un jour dans une situation donnée savoir dire quoi 

faire »  
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ü La plupart des médecins évoque la notion essentielle de la personne de confiance 

(12/16) 

 

M1 « Lôinformation li®e ¨ cela ne va pas sans lôinformation li®e ¨ la personne 

de confiance » 

 

M2 « Je leur dis de d®signer une personne de confiance, côest important » 

 

M4 « On va sôappuyer sur la personne de confiance » 

 

M12 « Pour moi, la personne de confiance côest quelque chose de plus subtile que 

les directives anticipées qui peuvent évoluer » 

 

M16 « Les fois o½ jôai parl® des directives anticip®es jôai d®bord® sur une autre 

notion côest celle de la personne de confiance » 

 

 

 

ü Certains estiment en revanche que côest important dôavoir un temps seul avec le 

patient pour quôil soit libre de tout dire sans limite 

 

M12 « Je pense que ça peut peut-être bloquer certaines discussions car il y a 

probablement des patients qui ne diront pas la même chose à côté de leur 

conjoint » / « il y a toujours une peur dôinqui®ter lôentourage jôimagine. De 

dire des choses qui peuvent choquer lôentourage et qui peuvent aussi 

limiter » 

 

M15 « Côest moins compliqu® de le faire quand les patients sont seuls parce que 

justement il est plus libre de dire ce quôil veut, il nôy a pas vraiment de 

pression de lôentourage » / « peut-°tre quôil a peur de ce quôil pourrait dire, 

ça pourrait froisser son entourage » 
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11.  Rôle du médecin  

 

ü Le médecin a un rôle clé 

 

M4 « De pouvoir accompagner un patient dans une mort quôil a choisi, ­a me 

semble une tr¯s belle chose dôun point de vue m®dical. » 

 

M6 « Le médecin traitant bah il a forc®ment un r¹le bah important, côest sur » 

 

M14 « À mon avis quand il y a une équipe soignante qui, en général est pleine de 

bon sens et une famille qui sans parler de bon sens parce quôil nôy a pas 

deé chacun ¨ ses opinions sur le sujeté je pense quôil nôy a pas besoin 

dôaller regarder les directives anticip®es qui seront toujours moins 

informatives que tout ­a, que lô®quipe soignante qui a vu le patient avant, 

qui en a parlé avec la famille » 

 

 

ü La confiance envers son médecin est évoquée à plusieurs reprises  

 

M7 « Côest aussi la confiance au m®decin sôil ne veut pas accepter il est toujours 

libre de refuser » 

 

M8 « Je crois vraiment à la relation de confiance » 

  

M9 « Il y en a beaucoup quand même qui disent « oh je fais confiance au 

m®decin, côest lui qui verra au moment donn® » » 

 

M12 « Ils ont une grande confiance, ils sont plutôt du genre à dire si le médecin 

juge que côest trop, il nôy a pas de probl¯me, quôil arr°te » 

 

M14 « Je pense quôil nôy a pas besoin dôaller regarder les directives anticipées 

qui seront toujours moins informatives que tout ­a, que lô®quipe soignante 

qui a vu le patient avant, qui en a parlé avec la famille » 
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ü Un médecin mentionne le principe de collégialité 

 

M4 « On a construit de façon collégiale autour du patient avec mes collègues 

m®decins, avec parfois de lôaide avec des gens plus sp®cialis®s en soins 

palliatifs, avec des infirmières libérales »  

 

 

ü Un médecin estime quant ¨ lui que côest une relation duelle, basée sur un schéma 

paternaliste 

 

M7 « Toutes ces questions qui tournent autour de la mort des gens, ça se traite 

depuis des siècles en tête à tête entre le médecin et son patient » / « il y a 

énormément de fin de vie qui se termine comme cela entre le médecin et son 

patient et côest r®pertori® nulle part » 

 

 

ü Certains parlent de la toute-puissance du médecin  

 

M2 « Je ne suis pas sûre que les mentalités médicales françaises soient 

suffisamment ouvertes à laisser le choix complet au patient même si ça 

parait déraisonnable » 

  

M7 « Je nôadmettrai pas quôon vienne me dire il faut que tu prennes en charge 

Mr Machin et ses directives anticipées demandent ça mais si moi je ne veux 

pas je ne le ferai pas quoi voilà »  

 

 

 

ü Pendant quôun autre m®decin explique quôil faut « ®chapper ¨ lôemprise de la 

médecine toute puissante 

 

M11 « Echapper ¨ lôemprise de la m®decine toute puissante » 
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12.  Archives  

 

Tous les médecins interrogés les archivent dans le dossier, certains en dossier papier 

 

ü Cinq médecins les archivent également dans le DMP 

 

M8 « Je pense que côest important de le mettre dans le DMP si jamais il est pris 

en soins ailleurs » 

 

M12 « ¢a môest arriv® aussi, l¨ ces derniers temps, sur le DMP » 

 

M15 « Sur le DMP peut être ? Après tu as vu il va y avoir mon espace santé, un 

truc un peu plus complet que le DMP qui va prendre la suite. Je ne sais pas 

si ­a fera partie de ­a, enfin je pense quôil a toute sa place » 

 

 

ü Quatre dôentre eux demandent aux patients de les garder sur eux 

 

M6 « Je dis aux patients de les garder sur lui » 

 

M12 « Je dis aux patients de les mettre dans leur portefeuille » 

 

M16 « Les vieux ils ont tous, tu sais leur carnet avec la carte vitale et leurs 

ordonnances, on pourrait tout à fait mettre une ou deux feuilles de directives 

anticipées en plus là-dedans » 

 

 

 

ü Dôautres leur demandent de les confier ¨ la personne de confiance (3/16)  

 

M3 « Je leur demande dôen garder un exemplaire chez eux et dôen donner un ¨ 

un tiers de confiance » 

 

M7 « Vous la donnez à la personne de confianceé ¨ lôentourage » 

 

M12 « Donner une copie à cette personne-là, la personne de confiance » 
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ü Ou encore aux proches (2/16),  

 

M6 « Je dis aux patients de les garder sur lui, de les donner à ses proches » 

 

M10 « Je demande au patient de le transmettre à ses proches » 

 

 

ü Chez eux (M12),  

 

M12 « Une copie chez eux » 

 

 

ü Un médecin évoque même le notaire 

 

M7 « Je suis m°me des fois all® jusquôau notaire » 

 

 

ü Enfin un médecin demande aux patients de les transmettre aux spécialistes  

 

M12 « Et apr¯s sôils ont des sp®cialistes, je leur dis de leur en donner » 

 

 

 

 

13. DA rédigées par le médecin  

 

 

ü La plupart des médecins ne les ont pas rédigées (6/16) 

 

M4 « Pour moi-m°me non. Je pense quôil y a des gens autour de moi, mais je 

réponds à côté de la question, qui me connaissent bien et qui saurait dire le 

jour J » 
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M8 « Côest trop dr¹le mais en fait je me suis dit, quôen fait je nôy ai jamais 

pensé »  

  

M13 « Bah ®coutez, je nôy ai pas vraiment pens® mais ­a ne me g°nera pas dôen 

parler ¨ un moment donn® si je pense que lôissu se rapproche oui »  

 

M15 « Jôy ai pens® il y a quelques jours justement quand tu môas dit que cô®tait 

sur les directives anticip®es, ­a môa travers® lôesprit de me dire ­a ne serait 

pas mal que les gens sachent aussi ce que je veux pour moi. » 

 

M16 « Eh bien non ! je ne môimagine pas du tout mort pour le moment. Ça ne me 

vient jamais ¨ lôesprit » / « mais vraiment je nôy pense pas, ce nôest pas que 

je chasse lôid®e de ma t°te mais vraiment côest que ­a ne me vient pas du 

tout ¨ lôesprit » 

  

 

ü Beaucoup y ont malgré tout pensé (7/16)  

 

M5 « Bien sûr, oui oui ! effectivement je pense que côest de la paresse de ne pas 

remplir le document bidulos là » / « je pense quôon devrait tous avoir des 

DA, moi la première ! » / « apr¯s côest vrai que côest comme pour le don 

dôorganes, jôen discute avec mon mari et voil¨ on sôest mis dôaccord. Le truc 

côest que si on meure tous les deuxé au secours ! en m°me temps, sôil nous 

arrive un truc grave en même temps tous les deux qui prendraient la 

d®cisioné » 

 

M6 « Pour moi oui, je me suis dit il faut que je les fasse ! » / « mais ça doit faire 

2-3ans où je me dis »  

 

M12 « Jôai d®j¨ r®fl®chi ¨ faire mes directives anticip®es et je me suis dit jôai 

aucune idée en fait »  

 

M14 « Les remplir pas du tout mais par contre jôai d®j¨ abord® compl¯tement ce 

genre de questions avec mon entourage et pour eux et pour moi » / « ça ne 

môa pas travers® lôid®e dô®crire des directives anticipées ni de le demander 

pour mes parents »  
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ü Trois médecins les ont rédigées 

 

M1  « Le COVID ayant d®but® en d®but dôann®e 2020, môa fait interroger car 

en première position » 

 

M3 « Les premi¯res que jôavais faites cô®tait moi » 

 

M7 « Moi jôai fait les miennes »  

 

 

ü Un médecin explique que ça a été fait oralement  

 

M10  « Oui mais je ne lôai dit que par oral ¨ mon mari et mon mari aussi » / 

« comme quoi les cordonniers sont les plus mal chaussés !!  » 

 

 

ü Deux médecins ne se sentent pas concernés  

 

M6 « Jôai le souci des jeunes o½ ­a parait loin é on ne se sent presque pas 

concerné » 

 

M16 « Je ne pense absolument pas ¨ la mort pour lôinstant. Donc absolument 

pas, ça ne me concerne pas ! »  

 

 

ü Quant à certains, ils ne sauraient pas quoi rédiger 

 

M2 « Si je devais ®crire les miennes, ce que je nôai pas fait, euuuuh ce nôest pas 

si simple que ça ! » / « avec ma femme des fois on en a parlé mais en fait 

côest compliqu®é »  

 

M6 « Je ne sais m°me pas ce que je mettrais dedansé »  

 

M9 « Pour moi oui mais justement je me suis dit que ça dépendait de mon âge 

et de ce quôil môarrivait » / « et quô¨ 35-40ans côest s¾r que je ne voulais 

pas la m°me chose tant que mes enfants sont petits quô¨ 80ans ! » 

 

M12 « Pour moi-m°me oui jôy ai d®j¨ pens® mais franchement je ne saurai pas 

vraiment trop quoi écrire pour moi-même » 
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ü Un médecin se pose la question de savoir à qui remettre les directives anticipées  

 

M15 « Si je le faisais, en fait je nôai pas de m®decin traitant... Et donc je ne 

saurais pas à qui les donner. » 

 

 

ü Finalement peu en ont discuté avec leur entourage  

 

M3 « Ma femme est médecin, elle les a faites aussi » / « jôai une fille mais qui a 

22ans je ne crois pas quôelle lôait fait » 

 

M5 « Je sais que mon mari lui il est beaucoup plus jôallais dire encore plus 

tranch®. Côest pareil, il y a des handicaps que lui tol¯rera beaucoup moins 

que moi, ce que je respecte aussi » 

 

M12 « Quand mes parents par exemple abordent certains points, jôen prends 

bonne note » 

 

M14 « Les remplir pas du tout mais par contre jôai d®j¨ abord® compl¯tement ce 

genre de questions avec mon entourage et pour eux et pour moi » 

 

M15 « Pour mon entourage côest triste mais non je nôy ai pas pens® » 

 

M16 « Ni dans mon entourage, non parce que les désirs de mes parents je les 

connais, je sais comment ­a se passe ¨ lôh¹pital » / « jôai tr¯s peu parl® de 

la mort avec mes parents mais oui oui on lôa fait par petites touches depuis 

des années et je sais clairement ce que veulent et ce que ne veulent pas mes 

parents » 

 

 

 

Comment expliquer que le m®decin nôaborde pas la question de ces directives anticip®es 

et que même pour lui et ses proches, le fait de rédiger un papier est compliqué ?  
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III.  Difficultés de mise en application des directives 

anticipées  

 

1. Difficultés à en parler  

 

ü Huit des m®decins nôont pas de difficult® ¨ en parler 

 

M5 « Je nôai pas vraiment de difficult®s ¨ ®voquer la fin de vie, la mort etc.é è  

 

M8 « Il nôy a pas de souci, parler de la fin de vie, parler de la mort 

potentiellement ça jôai envie de dire ­a fait partie de notre travail » 

 

M9 « Vraiment pas de difficulté, ça ne me parait pas compliqué » 

 

M10 « Non, aucune difficulté. La mort fait partie de la vie. Je parle souvent de la 

mort avec les patients » 

 

M13 « Non plus maintenant non. Avant on nôosait pas mais maintenant plus 

maintenant » 

 

M14 « Non parce que je ne trouve pas du tout que ce soit un sujet tabou »  

 

 

ü Quatre médecins quant à eux, nôont pas de difficult® une fois que le sujet est lanc® 

mais ont du mal ¨ lôinitier  

 

M2 « Probablement que oui puisque je ne le fais pas spontanément »  

 

M11 « Si le patient amène la chose, non aucune. Mais si moi je dois orienter le 

patient, là oui »  

 

M12 « Je pense que je dois avoir des difficultés à en parler parce que finalement 

jôen parle assez peu, donc inconsciemment, probablement ! »  
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M15 « Je ressens des difficultés pour engager la situation dans ce sens-là. »  / 

« quand je sens que côest vraiment volontaire de leur part non ­a ne pose 

pas de problème. » 

 

 

ü Deux médecins expliquent rencontrer des difficultés  

 

M6 « Souvent oui parce que ça ne peut pas tomber comme ça, comme un cheveu 

au milieu de la soupe quoi »  

 

M16 ç Ouais mais je pense que côest d®j¨ li® au manque dôhabitude è / ç je pense 

que côest par manque dôinitiative de ma part que jôai ce malaise » 

 

 

ü  Un médecin explique rencontrer des difficultés si le patient est jeune  

 

M3 « Il nôy a pas de frein, apr¯s chez des jeunes je lôaborde peut-être un peu 

moins » 

 

 

 

 

2. Sujet tabou  

 

ü Pour la plupart des médecins interrogés, la mort est un sujet tabou, difficile 

  

M11 « Côest vrai que côest vraiment la mort qui pose probl¯me quoi. La mort est 

un sujet tabou »  

 

M15 « Côest un peu, une sorte de tabou, ouai de pudeur de deé dôenvisager ce 

côté-là, cette issue malheureuse » / « encore assez tabou, ce nôest pas assez 

connu. » 

 

M16 « On parle du moment où la personne sera très malade, au bord de la mort » 

/ « il y a un peu de tabou là-dedans » 
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ü Excepté pour un médecin 

 

M14 « Non parce que je ne trouve pas du tout que ce soit un sujet tabou » / « je 

trouve que souvent les patients ce nôest pas un sujet tr¯s tabou non plus pour 

eux » 

 

 

ü La mort est un sujet difficile à aborder  

 

M2 « Je dirais que côest encore moins simple dans le sens o½ il nôy a pas tant de 

consultations qui sôy pr°tes en fait » 

 

M3 « Ce nôest pas forc®ment quelque chose qui est abord® facilement » 

 

M4 « Ce nôest pas forc®ment tr¯s ®vident de lôaborder chez quelquôun qui nôest 

pas encore en situation potentielle de fin de vie à moyen ou court terme. »  

 

M6 « Côest dur dôamener ­a sur la table »  

 

M7 « Sôils ne sont pas pr®par®s ¨ cette th®matique tr¯s très particulière, ça se 

comprend » 

 

M11 « Côest tr¯s difficile dôaborder la question de la mort » / « moi je suis comme 

tout le monde, jôai des difficult®s avec ­a »  

 

M12 « Je ne me sens pas assez ¨ lôaise pour pouvoir lôexprimer de mani¯re 

simple » 

 

M15 « Je ressens des difficultés pour engager la situation dans ce sens-là. » / 

« toujours un peu compliqu® dôen parler dôembl®e »  

 

M16 « Côest un peu moins spontan® de parler de la mort de mon c¹t® »  

 

 

ü Pour un médecin côest d®licat  

 

M4 « En discuter avec quelquôun qui va bien, ­a me semble d®licaté ­a touche 

¨ lôintime » 
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ü Pour deux m®decins, la mort est quelque chose dôintime  

 

M4 « En discuter avec quelquôun qui va bien, ­a me semble d®licaté ­a touche 

¨ lôintime » 

 

M6 « Pour mon entourage non, côest quelque chose de personnel » 

 

 

ü Pour dôautres ­a ne peut pas venir comme « un cheveu sur la soupe » 

 

M5 « Je nôai pas envie que ­a vienne comme un cheveu sur la soupe »  

 

M6 « Oui parce que ça ne peut pas tomber comme ça, comme un cheveu au 

milieu de la soupe quoi »  

 

M16 « Pour ne pas avoir la sensation de lôamener, enfin si quand m°me comme 

un cheveu sur la soupe » 

 

 

ü Deux médecins expliquent que pourtant cela fait partie de la vie  

 

M10 « La mort fait partie de la vie. Je parle souvent de la mort avec les patients » 

 

M11 « Côest important de laisser un espace pour parler de la mort » 

 

 

ü Et même que cela fait partie de notre travail 

 

M8 « Parler de la fin de vie, parler de la mort potentiellement ­a jôai envie de 

dire ça fait partie de notre travail » 

 

 

ü La mort est non palpable, côest un mécanisme projectif qui ne correspond à aucune 

réalité 

 

M4 « La projection que lôon peut avoir de son ®tat de sant® ¨ un instant T, le 

fantasme quôon peut avoir sur la fin de vie sont parfois 2 choses diff®rentes » 
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/ « « moi si je termine un jour comme ça, je ne voudrais pas que ça dure ». 

Mais côest un m®canisme projectif qui ne correspond à aucune réalité »  

 

M11 « On ne peut pas savoir comment on réagit face à la mort »  

 

 

ü Pour un médecin, la mort dépasse la logique 

 

M16 « On touche ¨ la mort, on touche ¨ lôirrationnel, on nôest pas tr¯s logique, 

on est beaucoup moins apte à saisir la logique des choses »  

 

 

ü Et il faut accepter que la vie se termine un jour 

 

M8 « Si on envisage que notre vie va finir et de comment on lôenvisage bah ­a 

permet de poser un certain nombre de choses et à revisiter la façon dont on 

consid¯re la vie dôaujourdôhui » 

 

 

ü Un médecin évoque les étapes du deuil  

 

M11 « La sixième qui est une sorte de sublimation, les gens acceptent de mourir. 

Ils sont en pleine conscience que ça va arriver, ils ont accepté et ils ont passé 

le déni »  

 

 

 

3. Freins du médecin  

 

ü Les sentiments des médecins pouvant entrainer un frein à la discussion  

 

o Le médecin éprouve un sentiment de malaise  

M7 « Ça vient quelque part nous titiller et que je comprends tout à fait que 

certainsé. ¢a les g°ne terriblement, côest normal. Côest humain. »  
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M11 « Je marche sur des îufs, je ne sais pas ce que le patient a envie 

dôentendre »  

 

M12 « Je ne me sens pas assez ¨ lôaise pour pouvoir lôexprimer de mani¯re 

simple » 

 

M16 « Chez les jeunesé ­a me parait un peué côest un peu bancal quoi et puis 

je ne suis pas habitué à le faire quoi donc du coup il y a une petite gêne par 

rapport à ça quoi » / « je pense que côest par manque dôinitiative de ma part 

que jôai ce malaise » 

 

 

o Le médecin ressent un sentiment de peur  

M12 « Jôaurais peur dô®crire quelque chose qui ne sera plus vrai dans 15ansé » 

 

 

o Certains ®voquent lô®chec quôil peut ressentir en parlant de la mort  

M11 « Côest aborder son propre ®chec quoi » / « le simple fait dôimaginer la mort 

du patient et donc finalement de voir quôon est incapable, ­a peut °tre un 

obstacle énorme »  

 

M15 « Tu parles de la mort de ton patient, tu parles aussi de ton échec » 

 

 

o Un médecin perçoit une charge mentale  

M5 « Je ne sais pas si jôai lô®nergie mentale dôaller creuser dans les directives 

anticipées » 

 

 

ü Par mauvais retour dôexp®rience  

 

M11 « Jôai ®t® refroidi plusieurs fois en essayant de lôaborder avec des gens au 

seuil de la mort et qui môonté enfiné consid®r® comme un fou furieux » / 

« 2, 3 expériences comme ça et ça te refroidit salement quoi » 
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ü Transfert/contre transfert : on se projette sur notre propre mort 

 

M7 « Vous discutez directives anticipées, vous discuter de la mort du patient, 

transfert/contre transfert, ma mort à moi » / « ça interpelle le médecin en 

tant quôindividu et ­a lôinterpelle par rapport ¨ sa relation avec la mort » 

 

M11 « Si on commence à parler de ça, on va parler avec le patient de la mort et 

de la sienne »  

 

M16 « Le choix de la fin de vie, on en discute vachement en parlant des autres et 

donc souvent on projette à nous même » 

 

 

 

ü Perte de la toute puissance du médecin  

 

o Pour un m®decin, lô®go rentre en jeu   

M11 « Côest lô®go qui est ¨ la main dôîuvre et lô®go est dôune extr°me 

puissance » / « ce déni est à considérer à la fois du côté du médecin par 

orgueil thérapeutique, peur de perdre sa toute-puissance » 

 

 

 

o Deux médecins évoquent la perte de la toute puissance de la médecine  

M11 « Si jôaborde la mort, je suppose que quelque part je ne vais pas °tre dans 

la toute-puissance de guérir, et au contraire, à quoi je sers »   

 

M15 « Si ton patient il meurt côest que quelque part, le m®decin nôa pas r®ussi ¨ 

tout g®rer jusquôau bout »  
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ü Lourde responsabilité pour le médecin  

 

Pour certains m®decins, côest lourd dôavoir le ç droit de vie et de mort » (5/16)  

M4 « ê quel moment on d®cide dôarr°terévoil¨ ces curseurs sont parfois 

difficiles à mettre » 

 

M6 « Enfin vraiment cô®tait atroce, vraiment atroce de d®cider »  

 

M7 « Ça parait logique de ne pas prendre la responsabilité morale de la mort 

de quelquôun, tout seul dans son coin » 

 

M13 « « Je ne veux pas être responsable de sa mort » » 

 

M16 « Cette décision de vie et de mort personnelle, et on écrit ça sur un bout de 

papier, un bout de feuille de journal si on veut. Il y a un décalage »  

 

 

 

4. Freins du patient  

 

ü Un médecin évoque un blocage psychologique 

 

M7 « Il y en a très très très peu qui ont dit oui je lôai fait. Tr¯s tr¯s peu, il y a un 

blocage psychologique »  

 

 

ü Parler de la mort peut être angoissant pour les patients  

 

M7 « Il y a des patients ce nôest pas la peine, vous leur provoquez une crise 

dôangoisse » 

  

M11 « Si le patient vient me parler de sa mort ou de ses angoisses de mort, là je 

suis vraiment, s®rieusement ¨ lôaise » 

 

M12 « Les gens qui ont des maladies graves, ils ont des angoisses dont ils nôosent 

pas forcément parler, liées à la fin de vie »  
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ü La mort peut faire peur 

 

M2 « Peur de vieillir, peur de mourir, profil obsessionnel » 

 

M11 « Il y a énormément de patients qui ne veulent pas en entendre parler, 

ENORMEMENT. Parce quôils ont peur de mourir » 

 

M12 « Notre vie change et on a peur aussi »  

 

 

ü Et pour certains patients parler de la mort côest d®j¨ la mort  

 

M5 « Des gens pour qui faire ce genre de document côest d®j¨ la mort » 

 

M7 « Côest un peu comme sôils se disaient bah dans 6 mois je vais être 

gravement malade et je vais y passer »  

 

M12 « Côest quand m°me important et que ­a ne va pas vous faire mourir » 

 

 

 

ü Sentiments p®joratifs ¨ lô®vocation de ces directives anticip®es  

 

 

o Les patients peuvent être choqués  

M5 « « pourquoi mon médecin me parle de ça ? Il y a quelque chose quôil ne 

môa pas dit, je vais bient¹t mourir ! » » 

 

M6 « Côest dur hein mais parce que les gens peuvent être choqués, ils peuvent 

être surpris aussi, vraiment surpris » 

 

 

o Ils peuvent également ressentir de la tristesse 

M9 « Jôen avais plein qui ne voulaient pas en parler car ils trouvaient ­a trop 

triste et qui disaient on verra bien ce quôil se passera » 
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5. Critères sociologiques  

 

ü Religieux  

o La religion peut poser un problème 

M7 « Si vous avez une infirmière, on ne va pas dire musulmane mais une 

catholique int®griste ®pouvantable, ce nôest pas possible, ­a vous ne pouvez 

pas la faire participer à une décision collégiale de fin de vie » 

 

M16 « On est tous assez scientifiques, assez philosophes quant à la mort et contre 

le non-souhait deé on nôest pas religieux du tout aussi, parce que ­a ­a joue 

vachement ! » 

 

 

o Ou ¨ lôinverse permettre une s®r®nit®, une non-angoisse 

M11 « Au moins 2 maghr®bins quié on nôa pas parl® de la mort avec eux mais 

qui ont ®t® absolument admirables, de paix. Admirables dans lôapparence 

de la non-angoisse »  

 

 

ü La culture de chacun modifie notre façon de faire  

 

M4 « Il y a des différences culturelles inévitables entre les patients » 

 

M9 « Côest aussi tr¯s culturel pour lôinstant les fran­ais, ce nôest pas la majorit® 

qui sôy int®resse » 
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6. Difficultés rapportées par les médecins  

 

ü La plupart des m®decins estime que côest chronophage (7/16) 

 

M10 « Manque de temps pour aborder le sujet dans la pratique quotidienne » 

 

M11 « Ça prend beaucoup de temps de se réunir, de se poser » 

 

M12 « Le fait dôavoir du tempsé mais côest un truc quôon nôaura jamais de toute 

façon »  

 

 

ü A noter quôun médecin ne dit pas que côest chronophage 

 

M16 « Pour moi ça parait tout à fait faisable. Je fais des choses qui me prennent 

beaucoup plus de temps » / « a vue de nez, jôestimerai le temps de 

développement de ça à 5 minutes à-peu-pr¯s. Donc côest quelque chose que 

je peux tout ¨ fait inclure dans un renouvellement dôordonnance » / « moi 

franchement les médecins qui disent « on nôa pas le temps de développer 

ça è, je trouve queé. Pfffé  Si on nôa pas le temps de d®velopper ­a, on nôa 

le temps de rien ! » 

 

 

 

ü La majeure partie des m®decins disent que côest trop complexe (8/16) 

 

M2 « Bien plus complexe quôil nôy parait de retranscrire simplement mais 

techniquement ce que veulent les patients »  

 

M12 « Je pense que moi-m°me, côest un exercice que je trouverais trop difficile ¨ 

faire pour moi » 

 

M14 « En vrai quôest-ce que tu mets dans les directives anticipées à part des 

choses très caricaturales ?» 
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ü Il y a également une évolution perpétuelle qui entraine des difficultés à rédiger des 

directives anticipées (6/16) 

 

M2 « Est ce que ce quôon a ®crit est suffisamment d®taill® pour répondre à la 

question qui se pose au moment, à un instant T » 

 

M4 « Penser sa fin de vie côest un processus de maturation, tout comme le vin, 

c'est-à-dire quôon nôa forc®ment pas la m°me r®flexion, la m°me pens®e ¨ 

20, 30, 40, 80, 90ans »  

 

M8 « Ce quôils disent ¨ un moment M côest ¨ rediscuter tout le temps. Parce que 

leur vie va ®voluer et ce quôils disent ¨ un moment M peut changer ¨ un 

autre moment » 

 

M12 « Côest difficile de se projeter, et puis notre vie change » / « jôaurais peur 

dô®crire quelque chose qui ne sera plus vrai dans 15ans, 20ans » 

 

M14 « Formuler les choses et m°me dôun point de vue plus intellectuel et plus 

®thique de fixer ¨ lôavance, de se projeter dans une situation, je trouve que 

côest tr¯s difficile » 

 

 

ü Les directives anticipées sont trop vagues (6/16) 

 

M8 « Ce sont des choses très comment dire, très larges » 

 

M12 « Côest difficile de se projeter dans des situations tr¯s pr®cises » / « ça va 

être un peu plus vague » 

 

M14 « Cô®tait int®ressant parce que cô®tait pas du tout tranch®, il ®tait plein de 

nuances » 

 

M16 « Apr¯s plus dans le d®tailé côest un peu vague » / « on est beaucoup plus 

cadré pour un prêt bancaire ! » 
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ü Elles sont trop peu connues (6/16)  

 

M5 « Je pense que déjà nous, pourtant je pense que je suis un peu renseignée, 

je ne suis pas si bien renseignée que ça » 

 

M6 « Ça reste quand même méconnu » 

 

M15 « Encore assez tabou, ce nôest pas assez connu. » 

 

 

ü Côest difficile même pour les médecins (5/16) 

 

M2 « Même pour moi je trouve que ce nôest pas si simple en tant que 

professionnel de santé » 

 

M5 « M°me moi je ne sais pas quoi r®pondre. Côest pas tr¯s clair, pas tr¯s 

carré » 

 

M6 « Je ne sais m°me pas ce que je mettrais dedansé » 

 

M12 « Côest difficile de se projeter dans des situations très précises, y compris 

pour moi, côest difficile de leur d®crire des situations tr¯s pr®cises » 

 

M14 « Même moi je ne saurais pas dire attends si jôai telle pathologie est ce que 

je veux quôon arr°te de me r®animer ¨ tel moment, ¨ tel moment ou à tel 

moment pfff côest hyper-dur. Comment tu veux que les gens y sachent te dire 

ça » 

 

 

ü Il existe un manque dôhabitude (4/16) 

 

M2 « Manque dôhabitude, ce nôest pas un truc spontan® » 

 

M14 « Je me rends compte que côest hyper-difficile ¨ moins dôavoir vraiment 

lôhabitude » 

 

M16 « Côest un sujet assez primordial et l¨ tu me mets devant mon propre 

paradoxe, côest vrai que je nôen parle pas mais je pense que je nôen parle 

pas par manque dôhabitude en fait, clairement »  

 



 

 

86 

 

 

ü Certains médecins trouvent un frein dans leur patientèle qui est jeune (4/16) 

 

M5 « Côest s¾r que parler des directives anticipées sur lôexamen des 2 ans du 

gamin côest un peu bizarre » / « jeunes parents donc côest vrai que bon, ce 

nôest pas forc®ment le truc quôils viennent chercher en premier chez moi »  

 

M14 « Jôai une patient¯le qui est assez jeune et des patients en fin de vie je nôen 

ai quasiment jamais eu » 

 

M15 « Je nôai pas non plus ®t® confront®e tr¯s tr¯s fr®quemment ¨ des situations 

de fin de vie non plus » 

 

 

ü Dôautres m®decins se sentent peu concernés (4/16) 

 

M6 « Jôai le souci des jeunes o½ ­a parait loin é on ne se sent presque pas 

concerné » 

 

M7 « Je suis jeune, côest que je nôai pas besoin » 

 

M16 « Je ne pense absolument pas ¨ la mort pour lôinstant. Donc absolument 

pas, ça ne me concerne pas ! » 

 

 

ü Elles sont peu reconnues (3/16)  

 

M2 « Est ce quôon est dans une société où les médecins laissent suffisamment de 

place à ce papier ? » 

 

M3 « La médecine générale manque de reconnaissance dans des consultations 

spécifiques à la prévention et information » 

 

M16 « Jôai lôimpression que si cô®tait reconnu de mani¯re un peu plus officielle, 

ça aurait plus de poids »  
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ü Côest difficile de trouver le moment opportun,  

 

M15 « Jôy pense dans ces p®riodes-là évidement quand il y a des annonces de 

cancers mais je ne trouve jamais forcément opportun le moment de leur 

demander en fait ». 

 

 

ü Pour un médecin elles sont aussi peu connues des patients,  

 

M5 « Mes patients je pense encore moins » 

 

 

 

ü Côest d®pendant de lô®quipe, 

  

M2 « Côest le corps m®dical qui d®cide et m°me si côest l¨ aussi encadr® par la 

loi contre lôacharnement th®rapeutique ou soulager les souffrances quitte ¨ 

®courter, abr®ger la vie ­a d®pend beaucoup de lô®quipe m®dicale sur 

laquelle on tombe » 

 

 

ü Certains expriment le fait dôavoir d®j¨ trop de choses ¨ aborder  

 

M5 « Il faudrait que ça soit intégré à mon canevas de consultations en plus de 

é » 
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IV.  Moyens dôam®lioration  

1. Idées, amélioration, outils  

 

ü Lôid®e principale ®voqu®e par les m®decins est la cr®ation dôune consultation dédiée 

(7/16)  

 

M5 « Le truc côest quôil faudrait vraiment une consultation d®di®e »  

 

M7 « Lôid®al ­a serait quôon ait enfin un jour des consultations th®matiques 

dédiées » / « ça ne peut plus se faire au d®cours dôune consultation pour 

dôautres motifs » 

 

M8 « À ce moment-là, ça sera vraiment un temps de consultation à part entière 

je pense parce que véritablement il y a matière à discuter » 

 

M12 « Une consultation dédiée car généralement il faut du temps ! » 

 

 

ü Trois m®decins ®voquent une affiche ¨ mettre en salle dôattente (3/16)  

 

M6 « Peut-°tre quôil faudrait que je mette une affiche en salle dôattenteé puis 

¨ eux de voir sôils môen parlent ou pas » » 

 

M12 « Une affichette dans la salle dôattenteé ­a pourrait °tre un bon moyen pour 

que les gens sachent ce que côest » 

 

 

ü En créant des formations médicales continues (2/16) 

 

M16 « Fa­ons de sensibiliser les m®decins, de cr®er desé formations continues » 
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ü En rendant la question syst®matique lors de lôinterrogatoire (3/16) 

 

M5 « Apr¯s je pense que côest plus un r®flexe ¨ avoir dôy penser, je pense que 

­a peut °tre int®gr® quand jôai mes check-up » 

 

M15 « Je suis assez favorable que ça soit fait en systématique tu vois » 

 

 

ü En les ®voquant lorsquôon remplit un dossier administratif (2/16) 

 

M5  « Pourquoi ça ne serait pas proposé, « vous aller faire refaire votre carte 

dôidentit® ¨ la mairie, est ce que vous avez pens® ¨ vos DA ? » »  

 

M15 « Les secrétaires elles pourraient faire remplir des feuillesé un peu comme 

quand tu vas chez le dentiste, moi ­a môarrive, tu remplis tes maladies 

machin machin, bah quôon pose la question des directives anticip®es » 

 

 

ü En faisant une campagne dôinformation pour le grand public  

 

M5 « Sortir ça de nos cabinets et si on veut que ça marche, il faut que ça soit 

diffusé » 

 

 

 

ü En donnant un document dôinformation ®crit  

 

M12 « Plutôt en mettant à disposition un document écrit en précisant que « si 

vous souhaitez en parler avec votre médecin » » 

 

 

ü En créant une campagne dôinformation pour les professionnels de santé 

 

M16 « Il y a besoin dôun v®ritable processus dôinformation mais ¨ tous les 

niveaux de la médecine tant hospitalière que libérale »  
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ü Par des spots publicitaires 

 

M6 « Il faut faire passer des spots quoi ! Comme la vaccination ou le COVID, 

les gens ils sont au courant tout de suite, ça les intéresse » / « si on met un 

spot pendant 15jours ou un mois, une fois par an ça rentre et là les gens vont 

nous en parler » 

 

M12 « Je ne sais pas des publicit®s dans la rueé en tout cas une information de 

sant® publiqueé côest important pour que les gens sachent que ­a existe »  

 

 

ü En créant un ROSP dédié   

 

M16 « Il y a plein de moyens, à commencer peut-être par les ROSP. Je ne suis 

pas sûr que dans les ROSP apparaissent le critère « loi Léonetti » é ­a nous 

y ferait penser quoi » 

 

 

ü Au moment de remplir le DMP  

 

M8 « Il y a dans la première page [du DMP] à remplir ces histoires de directives 

anticip®es, ­a va °tre lôoccasion dôen parler » 

 

 

ü Un médecin envisage de réaliser elle-m°me une campagne dôinformation 

 

M5 « Je pourrais faire une campagne avec mail ou SMS » 

 

 

ü Par des échanges entre collègues 

 

M8 « Un collègue qui lui avait fait un groupe de pair avec lequel ils en avaient 

pas mal discuté, ça môavait beaucoup touch® » 

 

M16 « Côest int®ressant tu vois quôon en parle parce que je pense que juste apr¯s 

notre discussioné je pense que je vais le faire » 
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ü En systématisant la rédaction des directives anticipées 

 

M5 « Seules les personnes qui restent sans directives anticipées soient les 

personnes qui nôen veulent pas »  

 

 

ü En ayant toujours ces directives anticipées sur soi  

 

M5 « ¢a pourrait °tre bien plus formalis®, ­a côest clair et net. Que les gens 

aient un truc toujours sur eux » 

 

M16 « Les vieux ils ont tous, tu sais leur carnet avec la carte vitale et leur 

ordonnance, on pourrait tout à fait mettre une ou deux feuilles de directives 

anticipées en plus là-dedans » 

 

 

ü A noter quôun m®decin explique quôelle nôa pas cherch®  

 

M10 « Jôavoue que je nôai gu¯re cherch® » 

 

 

 

 

2. Méthode, façon de faire  

 

ü Quatre m®decins proposent dôamener les choses petit à petit  

 

M4 « La question des directives anticip®es que jôam¯ne petit ¨ petit au fil des 

consultations, pas de façon brutale, bien en parler »  

 

M7 « Je vais leur proposer ça graduellement. Je commence par la personne de 

confiance » 

 

M16 « A des moments on parle un peu du futur, des prises en charges possibles, 

et puis on d®borde petit ¨ petit sur aussié le, le,leé l©cher prise quoi, 

quôest-ce quôon veut dans ce genre de situation »  
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ü Quatre médecins évoquent le sujet par opportunité 

 

M5 « Jôaurais pu rebondir en disant effectivement ç ­a serait bien quôon en 

discute ensemble de ce quôil faut » » 

 

M6 « Il y avait eu V LAMBERT et bah hop je vais rebondir assez facilement sur 

les directives anticipées » / « Quand les gens me parlent de leur fin de vie 

ou de lôun de leur voisin ou dôun de leur proche » 

 

M7 « Quand ils me parlaient de leurs dernières motos, je glissais le « é » »  

 

M12 « Jôessaie dôattraper toutes les opportunit®s que jôai » / « quand ils me 

parlent dôinqui®tude ou quand ils me parlent de lô®volution de leur 

maladie » 

 

 

ü En démarrant par les connaissances du patient, leur ®tat dôesprit (4/16) 

 

M9 « Je leur demandais eux quelle ®tait leur vision des choses, sôils 

connaissaient déjà des choses là-dessus » 

 

M12 « Voir leur ®tat dôesprit par rapport ¨ la fin de vie, par rapport ¨ lô®volution 

de leur maladie » 

 

M15 « Sôils savent ce que sait, si autour dôeux ils ont d®j¨ ®t® confront®s. » 

 

M16 « Souvent jôy vais ¨ t©tons plut¹t sous la forme de questionnement pour le 

patient « est ce que vous connaissez ça ?... Jôen parle un peu ¨ tous les 

patientsé » 

 

 

ü En utilisant des techniques de communication  

 

M12 « Quôest-ce qui vous inquiète ? » 

 

M16 « Sous forme de questions pour amener le sujet. Pour ne pas avoir la 

sensation de lôameneré enfin si quand même comme un cheveu sur la 

soupe » 
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ü En laissant le temps de la réflexion 

 

M4 « Avancer progressivement dans la réflexion » 

 

M12 « Je pense que les gens ont besoin dôy r®fl®chir » 

 

M15 « Pensez-y, réfléchissez-y et puis on pourra en discuter plus tard. » 

 

 

ü Un médecin utilise la technique des thérapies brèves 

 

M7 « Côest la technique des th®rapies br¯ves hein. En fin de consultation ç ah 

en fait vous avezé ? è si côest oui côest bon si côest non bah ­a ouvre la 

porte » / « de temps en temps envoyez un scud et le renvoyer régulièrement, 

parce que la répétition ça marche » 

 

 

ü En réalisant un conseil minimal  

 

M16 « De la m°me mani¯re quôon nous incite ¨ avoir un conseil minimal pour le 

tabac, pour lôalcool » 

 

 

ü Un m®decin pense lôintroduire lors dôun renouvellement dôordonnance  

 

M16 « Ce nôest pas tr¯s long ¨ d®velopper, côest tout ¨ fait possible de faire une 

bonne introduction explicative au patient lors dôun renouvellement 

dôordonnance par exemple »  
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3. Eléments facilitateurs  

 

ü Trois m®decins trouvent que côest plus simple dôen parler quand les patients présentent 

une maladie 

 

M12 « Pertinent, côest quand côest appliqu® ¨ des personnes qui ont des maladies 

graves, dont on peut anticiper un peu lô®volution et avec lesquelles on peut 

vraiment discuter des différentes complications possibles » 

 

M14 « Les gens qui ont des pathologies précises et où on sait précisément les 

complications qui vont arriver et ¨ quel moment ils veulent que ­a sôarr°te »  

 

M16 « Lô®l®ment facilitateur quand m°me côest quand le patient ne va pas bien 

quoi. Et donc du coup il le sent, tu te dis quôil est un peu sensibilis® aux 

choses quoi » 

 

 

ü Il est plus facile pour deux m®decins dôen parler quand le patient aborde le sujet 

 

M11 « Le principal ®l®ment facilitateur côest que le patient aborde le sujet » 

 

M12 « Le fait quôils abordent eux-mêmes les craintes de leur fin de vie » 

 

 

ü Pour certains, quôil y ait dôautres intervenants 

 

M12 « Côest le fait de travailler en ®quipe avec le patient et que dôautres 

spécialistes en parlent aussi » 

 

M15 « Une équipe complètement extérieure » / « à parler que de ça, que ça fasse 

partie de la prise en charge au même titre que quand tu fais un diagnostic 

de cancer tu as une RCP » 
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ü La famille serait lô®l®ment facilitateur pour un des m®decins interrog®s 

 

M11 « La famille surement » 

 

 

 

ü Pour dôautres, si le patient a déjà confronté à la fin de vie (2/16) 

 

M12 « Côest beaucoup plus facile je pense dôen parler avec des gens qui ont d®j¨ 

accompagné des personnes en fin de vie » 

 

M15 « Sôils savent ce que côest, si autour dôeux ils ont d®j¨ ®t® confront®s. » 

 

 

ü Enfin, pour un m®decin, côest plus facile quand le patient est seul 

 

M15 « Côest moins compliqu® de le faire quand les patients sont seuls parce que 

justement il est plus libre de dire ce quôil veut, il nôy a pas vraiment de 

pression de lôentourage ». 

 

 

 

 

V. Les contributions positives des directives anticipées 

pour le patient  

1. Réelle bienveillance du médecin  

 

ü Il y a un v®ritable d®sir dôaccompagnement des médecins 

 

M4 « De pouvoir accompagner un patient dans une mort quôil a choisi, ­a me 

semble une tr¯s belle chose dôun point de vue m®dical. »  
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M5 « Je ne suis pas là pour juger, je suis vraiment là pour respecter et 

accompagner, ­a clairement. Côest ­a mon r¹le »  

 

M8 « On ®tait vraiment dans la demande dôun non-acharnement thérapeutique 

en fait, qui est vraiment ce que jôaccompagne et ce qui me parait ®vident »  

 

M9 « Si vraiment ils ont un projet de fin de vie, les accompagner, leur 

expliquer » 

 

 

ü Ils ont lôambition de préserver la qualité de vie de leurs patients, de prendre soin dôeux  

 

M11 « Ne pas faire souffrir les gens, dô®viter la souffrance » 

 

M12 « Ça laisse à mon avis la liberté au médecin qui va le prendre en charge de 

se dire que côest un patient qui voulait en priorité préserver sa qualité de 

vie » / « lôobjectif côest quôils soient bien, quôon prenne bien soin dôeux » 

 

 

ü Le m®decin a envie dô°tre ¨ lô®coute 

 

M8 « Jôai consid®r® que la premi¯re chose ¨ faire dans ces situations côest 

dôavoir lô®coute du patient. Côest dôavoir lô®coute du patient point. En fait 

côest ­a les directives anticip®es » / « côest vraiment de poser les choses, 

vraiment dô°tre dans lô®coute, le partage, la discussion » 

 

 

ü Trois médecins évoquent la notion de dignité 

 

M11 « « le dernier service que les parents puissent rendre aux enfants côest de 

mourir dignement » »  

 

M13 « Mais ça se faisait déjà, les gens partaient dignement » 

 

M16 « Je suis contre lôacharnement th®rapeutique, assez pour le droit ¨ une mort 

décente » 
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ü Un m®decin parle en premier lieu de lôint®r°t de son patient 

 

M4 « La relation singuli¯re quôon a avec le patient, côest de voir lôint®r°t du 

patient » 

 

 

ü Un médecin explique ne pas être là pour juger mais respecter  

 

M5 « Je ne suis pas là pour juger, je suis vraiment là pour respecter et 

accompagner, ­a clairement. Côest ­a mon r¹le » 

 

 

2. Respect  

 

ü Il y a un véritable respect des choix du patient, de la fin de vie, de leurs volontés 

(8/16)  

 

M5 « Dites-nous ce que vous voulez, nous on respectera »  

 

M6 « Ça ne serait pas mal de le faire pour pouvoir respecter, pour pouvoir 

exprimer puis quôon puisse respecter un petit peu leur choix » 

 

M7 « Je leur disais quôon respectera toujours leurs volont®s »  

 

M8 « Je lôentends, je le ferai et je vous ®coute et je serai fid¯le ¨ ce que vous 

écrivez » 

  

M12 « On peut faire en sorte que leurs choix soient respectés » 

 

M15 « Je respecte ce quôils me disent » 
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3. Sentiments  

 

ü Il existe un apaisement, une réassurance du patient mais également des proches 

  

M1 « Pour faciliter aussi le regard quôont mes aidants et mes proches vis-à-vis 

de ce que jôen pense » 

 

M2 « Ça rassure le patient » 

 

M7 « Ça a pu tranquilliser des familles » 

 

M8 « Ça peut permettre de verbaliser un certain nombre de choses dans la 

famille, dans le couple bah ça permet déjà de poser des choses tout 

simplement. Et je pense que côest sain et quôil ne faut pas que ­a soit 

cristallisé mais ça peut être sain » 

 

M12 « Le fait dôaborder ces craintes ­a permet de les rassurer » / « côest juste 

quôeux ils sachent et que pour eux aussi ­a va °tre une forme de s®r®nit®é 

pour pouvoir se dire bah on lôa fait comme elle lôa voulu quoi » 

 

M14 « Peut aller rassurer des gens qui sont déjà décidé de quelque chose ou 

lôaide juridique dans une probl®matique de conflit »  

M15 « Dôavoir au moins une ligne, une conduite ¨ tenir, les souhaits du patient, 

­a permet dô°tre plus serein pour tout le monde clairement. » 

 

M16 « M°me pour lôentourage ­a peut °tre souvent un soulagement parce que 

côest des d®cisions qui peuvent °tre tr¯s difficiles ¨ prendre pour les 

enfants » 

 

 

ü Pour un médecin, les directives anticipées permettent de déculpabiliser les proches  

 

M16 « Côest une fa­on de d®culpabiliser les enfants, hyper importante »  
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ü Elles permettent aussi de protéger lôentourage 

 

M16 « Clairement les directives anticipées, il faut garder ça en t°te côest que ­a 

protège les proches » 

 

 

ü Ou encore dô®viter le deuil pathologique 

 

M16 « Je pense que ­a peut, dans plein de deuils pathologiques, je pense que côest 

très bien aussi » 

 

 

 

 

4. Être maitre/ avoir le choix  

 

ü Que le patient puisse choisir sa fin de vie, quôil soit maitre et acteur de sa fin de vie 

(10/16)  

 

M2 « Bonne avancée de laisser libre choix au patient de décider »  

 

M3 « Côest une mani¯re aussi dôexprimer leur volont® et dô°tre maitre de leur 

sant® donc côest quelque chose quôil est intéressant de faire » 

 

M5 « Dô°tre accompagn® correctement, ce nôest pas ¨ nous de choisir pour eux, 

¨ tout point de vue dôailleurs » 

M6 « Ça ne serait pas mal de le faire pour pouvoir respecter, pour pouvoir 

exprimer puis quôon puisse respecter un petit peu leur choix » 

 

M7 « Elle est partie comme elle a voulu » 

 

M8 « « je vous donne ­a parce que je ne veux vraiment pas quôon fasse de moi 

nôimporte quoi » » 

 

M11 « Choisir sa mort » / « en sensibilisant les gens à réfléchir sur la manière 

dont isl voudraient mourir » 
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M12 « ¢a permet au moins dôavoir un peu leur ®tat dôesprit sur comment ils 

voient leur avenir et ce quôils envisagent pour eux-mêmes » / « pour pouvoir 

se dire bah on lôa fait comme elle lôa voulu quoi »  

 

M15 « Pour que les gens donnent leur avis sur les différentes propositions » / 

« les souhaits du patient » 

 

ü Un médecin évoque le vol de la mort  

 

M11 « « on vole souvent la mort des gens » / « la médecine vole la mort de 

beaucoup dôentre nous et nous emp°che de vivre notre mort alors que la 

mort fait partie de notre vie et que côest un ®l®ment essentiel » / « côest peut-

°tre comme ­a quôon peut arriver à changer un petit peu ce vol de la mort 

finalement » 
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DISCUSSION 

 

I. Forces et limites  

 

Cette discussion va permettre de faire un point sur la fin de vie qui nous concerne tous. 

Côest un sujet tabou, pr®sentant de nombreux freins pour lôaborder lors dôune consultation mais 

pour lequel le médecin traitant a un rôle majeur à jouer. On mettra en avant les apports positifs 

que procurent lôanticipation de la fin de vie aussi bien chez le patient, ses proches que pour le 

médecin. Puis on développera les différentes perspectives dôam®lioration possibles pour 

augmenter la rédaction des directives anticipées ou du moins les faire connaitre. Pour finir sur 

la question au cîur des d®bats à savoir lôeuthanasie.  

 

 

1. Forces  

 

Le choix du thème de notre travail est une force de lô®tude car côest un sujet dôactualit®, 

qui concerne lôensemble de la population. Tout le monde se sentira t¹t ou tard concern® par la 

fin de vie. Côest un sujet d®licat mais quôil faut savoir aborder.  

Notre ®tude permet dôapporter des ®l®ments dôaide ¨ la promotion des directives anticip®es et ¨ 

leurs rédactions. 

 

Une autre force de notre ®tude est quôelle a ®t® s®lectionn®e par lôURPS qui prend ¨ 

cîur le sujet et qui souhaite le promouvoir. LôURPS a envoy® par mail notre th®matique à 

lôensemble des m®decins g®n®ralistes en activit® install®s de la r®gion Auvergne- Rhône-Alpes. 

Cela a permis de recruter des m®decins de toutes cat®gories dô©ge et de toutes cat®gories 

dôexercice dans lôensemble de la r®gion Auvergne Rh¹ne-Alpes.  
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Malheureusement avec la crise sanitaire liée à la COVID-19, le nombre de réponses a 

été limité à 11 probablement devant une surcharge de travail et un nombre de mails reçus 

dôinformation concernant la COVID 19 trop important.  

 

On peut noter également que notre échantillon de médecins généralistes à des 

caractéristiques diversifiées avec une répartition égalitaire pour la caractéristique du genre. Les 

participants ont entre 34 ans et 79 ans. Ils exercent en milieu urbain, semi-rural ou rural ; dans 

un cabinet seul, un cabinet de groupe ou encore en maison de santé pluridisciplinaire. Certains 

ont un diplôme universitaire de gériatrie ou de soins palliatifs, quelques-uns travaillent en 

EHPAD en plus de leur cabinet. Bien quôau nombre de 16, notre ®chantillonnage permet de 

représenter au mieux les médecins généralistes installés de la région Auvergne Rhône-Alpes.  

 

Les entretiens ont été réalisés sur la base du volontariat permettant des échanges riches 

avec des personnes qui étaient intéressées par le sujet. Cela a permis dô®voquer des sujets qui 

nô®taient pas formul®s dans les entretiens et dans nos hypoth¯ses de d®part. Ce volontariat 

nôentrave pas les r®sultats mais peut poser la question dôun biais de s®lection car ce sont ceux 

qui sont le plus intéressés par le sujet qui sont représentés.  

 

Cette étude se base sur une recherche qualitative avec des entretiens semi-dirigés. Les 

résultats peuvent être considérés comme fiables car cette méthode est la méthode de référence 

pour explorer les expériences et représentations personnelles de chaque sujet interrogé. La 

question de la fin de vie et de la mort est une question intime, qui entraine des émotions difficiles 

à contenir.  

 

Enfin, les médecins participants devaient narrer la dernière consultation au cours de 

laquelle avait été abordée les directives anticipées ce qui permettait de limiter un biais de 

mémorisation.   
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2. Limites  

 

Au cours de cette étude, nous avons été confrontés à des difficultés et des limites. Voici 

les principales limites à ce travail. 

 

Notre étude présente des limites tel que le biais de recrutement car même si 11 médecins 

ont ®t® recrut®s via lôannonce de lôURPS, 6 m®decins ont ®t® sollicit®s par lôinterviewer pour 

participer à la thèse. Afin de réduire ce biais, il aurait fallu réaliser un échantillonnage plus large 

aussi bien géographique que quantitatif. 

Il existe ®galement un biais dôintervention. En effet les entretiens sont r®alis®s par une 

seule et même personne. Lôinterviewer peut influencer les m®decins sur leurs r®ponses. De plus, 

cette ®tude est la premi¯re th¯se r®alis®e par lôinvestigateur et malgr® deux entretiens « tests » 

préalables, il est difficile de réaliser cet exercice en respectant les silences, en évitant de couper 

la parole ou encore en ®vitant dôinfluencer la personne interview®e.  

Au vu de la crise sanitaire en France, une grande partie des entretiens semi-dirigés a été 

r®alis® par visioconf®rence ce qui peut diminuer lôinterpr®tation de gestuel ou de malaise.  

Enfin, on peut parler dôun biais de subjectivit® et dôanalyse. Lôanalyse des donn®es a ®t® 

effectu®e par une seule personne qui se trouvait °tre lôinvestigateur ce qui tend ¨ rendre les 

r®sultats de lô®tude plus subjectifs.  
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II.   Les directives anticipées  

1. La mort   

a. Evolution de la pensée de la mort 

 

o La mort un phénomène naturel panthéiste ou religieux 

 

Lô®volution et la pens®e de la mort ont ®volu® au fil des si¯cles. Jusquôau moyen ©ge, la 

mort ®tait consid®r®e comme un ch©timent divin. Le mourant se devait dôattendre la mort et 

dôendurer les souffrances qui ®taient consid®r®es comme le reflet de son ©me. Il était interdit 

« dôabr®ger les jours en provoquant d®lib®r®ment la mort qui, îuvre de Dieu, devait rester 

naturelle » (20).  

Au cours du XVI¯me si¯cle, la mort est moins redout®e, il existe une s®paration de lô©me 

et du corps. Le changement autour de la mort va sôacc®l®rer au XVIII¯me si¯cle, si¯cle des 

Lumières, où les philosophes vont remettre en cause les pratiques religieuses (21). En 1795, la 

r®volution va signer la premi¯re s®paration de lô®glise et de lô®tat. La mort devient alors 

« cruelle », il apparait un véritable « culte des morts », la famille prend en main la mort avec 

une affectivité renforcée (16). Les rites du deuil se multiplient comme la veillée funéraire suivi 

de lô®glise puis du cimeti¯re. Les cimeti¯res sont fr®quent®s, la perte de lô°tre cher est 

socialement tr¯s visible, on le pleure, on sôhabille en noir pour exprimer cette tristesse.  

Petit à petit, la médecine a pris le pas sur la mort en ayant comme objectif « la 

guérison ». La mort devient angoissante, elle est reniée et devient alors taboue. Le médecin 

devient le spécialiste de la mort (16). Le patient se tourne donc maintenant vers le médecin pour 

obtenir des explications à ses problèmes et non plus vers sa spiritualité (21).  

 

o La mort sôinstitutionnalise 

 

Au cours de la seconde moitié du XXème siècle, la mort a déserté les foyers au profit 

des hôpitaux et des maisons de retraite (4). La mort est maintenant sous contrôle médical, elle 

sô®loigne du quotidien des Fran­ais. La mort devient de moins en moins ç naturelle » et de plus 

en plus institutionnalisée avec tous les progrès de la médecine. La médecine est devenue si 
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technique que bien souvent seul lôh¹pital a le mat®riel et le personnel n®cessaires (22). On a la 

volonté de maintenir la vie, coute que coute, par notre formation médicale qui consiste, depuis 

toujours, « à sauver des vies è. La m®decine nôabandonne pas. De ce fait, la fin de vie se 

« déshumanise » ou encore la mort se « médicalise » (20). Selon la représentation sociétale, on 

ne meurt plus de vieillesse ou de sa « belle mort è, on meurt parce que la m®decine nôa pas 

réussi à soigner les poumons, le cîur, le foie etcé comme le dit Lucile Richard-Julhes dans 

son travail de thèse (21). La société évolue dans sa représentation de la mort, on tend 

progressivement ¨ parler dô®chec de la m®decine (23).  

Au vu de cette évolution médicale et sociétale, se créent les associations pro-euthanasie 

et le mouvement des soins palliatifs (cf infra).  

 

o La mort « se privatise » 

 

La mort nôest plus collective, les cérémonies se font plus intimistes, la cérémonie est 

plus « pudique ». Le deuil est maintenant plus court et plus discret. On se doit de faire bonne 

figure, on ne sôhabille plus en noir, on ne lôexpose plus ¨ la vue de tout le monde. Rien ne doit 

transparaitre, on ne veut pas gêner avec notre peine. Notre société tend à ne pas montrer ces 

moments douloureux (21). 

 

o Contrôle de la mort, de la fin de vie 

 

La mort se doit dô°tre maintenant rapide, indolore et contr¹l®e. On veut maitriser sa 

mort, le malade souhaite être un véritable acteur de sa santé. Il souhaite rester autonome dans 

sa mort comme dans sa vie. 

On retrouve dans la litt®rature un mod¯le, parmi dôautres, d®crit par Elisabeth Kubler-

Ross qui a remarqué, après avoir discuté avec un grand nombre de personnes en fin de vie, que 

les patients passaient la plupart du temps par 5 étapes du deuil à savoir le déni, la colère, le 

marchandage, la d®pression puis lôacceptation (24). Ces émotions que traversent le patient 

permettent une meilleure acceptation et décrivent une « bonne mort ». Etant un modèle 

théorique, les cinq étapes ne sont pas nécessairement vécues par tous les patients et chaque 
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personne peut les traverser de différente manière. Ce modèle permet de mieux faire face à la 

situation du deuil pour le patient comme pour le médecin. Il permet de faciliter la gestion des 

émotions. 

Elle d®crit ®galement lôimportance dô°tre une personne ¨ part enti¯re jusquô¨ la fin.  

De nos jours, trois représentations cohabitent entre « faire vivre » (une représentation 

plut¹t traditionnaliste, qui fait primer le maintien de la vie, au risque de lôacharnement), ç faire 

mourir » (une représentation qui fait primer le choix personnel et la liberté de chacun au risque 

de lôeuthanasie) et ç laisser mourir è. Cette voie est celle des soins palliatifs (cf infra) qui peut 

être jugée comme « hypocrite » par les « pro-euthanasie è qui estiment quôils refusent dôabr®ger 

les souffrances et qui par les « pro-vie », les jugent prescripteurs de mort par la sédation 

continue et profonde jusquôau d®c¯s. Les soins palliatifs tentent ¨ la fois de respecter le malade 

et de respecter lôun des principes de la soci®t® qui est lôinterdiction de tuer (20). 

 

 

b. Religion : sentiments contradictoires  

 

La religion du Livre a accompagné la mort durant des siècles. Bien que moins présente 

à notre époque celle-ci peut entrainer des sentiments contradictoires. Dans notre étude, certains 

médecins soulignent que la religion peut poser des problèmes en accord avec la thèse de Cindy 

Meguieng Nzotcha (25) montrant que lôabord de la fin de vie nôest pas facile dans la culture 

catholique ou encore avec la thèse de Lauréline Augoyard et de Manon Sauvage (17) qui 

explique que les convictions religieuses peuvent être un obstacle.  

Dans les trois grandes religions monothéistes, la mort comme la vie est décidée par 

Dieu, envisager sa fin de vie est finalement aller contre la volonté de Dieu.  

Dans le judaïsme, la vie est considérée comme un privilège divin, la sauvegarde de la vie a plus 

dôimportance que tous les commandements. De plus, la notion de privil®gier la vie a pris une 

autre importance à la suite de la deuxième guerre mondiale avec les camps de concentration. 

Dans la religion catholique, quant à elle, la Bible exprime : « Chacun est responsable de sa vie 

devant Dieu qui la lui a donn®e. Côest Lui qui en reste le souverain Ma´tre. Nous sommes tenus 

de la recevoir avec reconnaissance et de la préserver pour son honneur et le salut de nos âmes » 
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(26). Aller jusquôau bout de sa vie pourrait ®viter dôaller ç en enfer ». Enfin, dans la religion 

islamique, d®cider de sa mort pourrait °tre un obstacle ¨ lô®volution spirituelle.  

Chez les bouddhistes, quant à eux, tout acte de la vie aura des répercussions pour son 

avenir et ses r®incarnations, côest ce que lôon appelle le ç karma », décider sa fin de vie pourrait 

engendrer un mauvais karma pour sa vie future. 

 

A lôinverse, la religion peut apporter une s®r®nit®, une aide dans les moments difficiles, 

un soutien (27). Les religions apportent un espoir dôune vie apr¯s la mort, la mort nôest pas une 

fin mais un passage permettant une immortalité spirituelle (25). Dans les trois religions 

monoth®istes, la mort nôest pas la fin de la vie, le corps devient poussi¯re mais lô©me ®ternelle 

retourne auprès de son créateur. Pour les hindouistes et une bonne partie des bouddhistes, la 

mort libère une âme qui se réincarne dans un autre être en fonction des actes de la vie passée. 

Ce cycle de r®incarnations sôach¯ve que sôil y a la perfection des actes qui entraine une 

libération ultime appelée le « nirvana ».  

 

Concernant les représentants des trois religions abrahamiques (judaïsme, islam et 

christianisme), ceux-ci ont signé en octobre 2019, un document commun afin de promouvoir la 

fin de vie (28). Les trois religions sôopposent ¨ lôeuthanasie et au suicide assist® mais souhaitent 

permettre un accompagnement de la fin de vie.  

Tout comme les trois religions abrahamiques, le bouddhisme et lôhindouisme considèrent 

lôeuthanasie active et le suicide assist® comme des fautes graves. Cependant lôeuthanasie dite 

passive est « tolérée ».  

 

 

c. Difficulté à en parler  

 

Les r®sultats de notre ®tude ont montr® que la plupart des m®decins nôont pas de 

difficulté à parler de la fin de vie et particulièrement une fois que le sujet est évoqué par le 

patient lui-même ce qui corrobore avec les résultats de la littérature notamment dans la thèse 

de Sophie Quaegebeur (29) o½ 67.19% des m®decins interrog®s se disent ¨ lôaise pour aborder 

le sujet des directives anticipées. La thèse de Lauréline Augoyard et de Manon Sauvage (17) est 
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plus mitig®e sur la question en montrant quôun certain nombre de m®decins restent neutres ou 

encore d®tach®s sur le sujet mais que dôautres semblent plus boulevers®s par leurs émotions.  

 

Le thème de la mort est malgré tout toujours quelque chose de difficile à aborder. Sur 

les 16 médecins interrogés, seuls trois médecins avaient abordé cette thématique lors de la 

dernière consultation où les directives anticipées ont été évoquées.  

 

 

d. Sujet tabou  

 

Notre travail a montré que pour la grande majorité des médecins généralistes interrogés, 

la mort est un sujet tabou. Côest un sujet quôil est difficile à aborder pour beaucoup de médecins. 

Ça ne peut pas venir « comme un cheveu sur la soupe » (M6). Pourtant certains des médecins 

expliquent bien que ça fait partie de la vie et que parler de la mort et de la fin de vie fait partie 

intégrante du travail du médecin généraliste. Plusieurs thèses mettent en avant cet aspect 

« tabou » de la discussion autour de la mort (15,16).  

Mais quôest-ce quôun sujet tabou ? Le Larousse donne deux définitions « Système 

d'interdictions religieuses appliquées à ce qui est considéré comme sacré ou impur » et « Ce 

sur quoi on fait silence, par crainte, pudeur. / Adjectif : Interdit ». La mort est donc considérée 

comme « interdite ». Pourtant il faut accepter que la vie se termine un jour, elle fait partie 

intégrante de chaque individu. Lever le tabou sur la mort permettrait de rendre la mort à nouveau 

r®elle, de la rendre ¨ nouveau normale. Côest un ®v¯nement de vie quôil faut appr®hender, 

apprivoiser et accepter afin de la vivre plus sereinement aussi bien pour la personne concernée 

que pour ses proches.  

Comme disait Elisabeth Kubler-Ross : « La mort provoque une réaction quasi 

universelle de peur et d'aversion. Cette réaction s'explique psychologiquement par le fait qu'au 

niveau inconscient, on ne peut envisager une fin à la vie et si cette fin doit survenir, elle doit 

nécessairement être associée à un événement, à un acte extérieur à soi. En fait, l'individu ne 

peut qu'être tué » (30). 
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2. Lôinitiation des directives anticipées 

 

a. La plupart  du temps abordé par le patient 

 

Le sujet des directives anticipées est la plupart du temps abordé par le patient. Dans 

notre étude, le patient a plus tendance ¨ lô®voquer comme nous le retrouvons dans la litt®rature 

(31). Lô®vocation du sujet par le m®decin est assez disparate. En effet, certains lô®voquent de 

manière systématique, dôautres ¨ lôinverse ne le font jamais. Et enfin, certains estiment quôil 

sôagit dôun sujet de sp®cialiste. 

Dans un grand nombre de cas, les patients sont en demande dôun ®change du m®decin 

pour évoquer les directives anticipées comme on peut le voir dans différentes thèses (21,27). 

Dans la thèse de Basile Kwasny et dôAgathe Hannedouche (27), 81% des patients ont apprécié 

ou apprécieraient que la démarche ou le premier pas soit fait par le médecin traitant. Les patients 

regrettent de devoir faire une démarche pro-active (21) et se plaignent dôen avoir ®t® inform®s 

trop tardivement. Dans le rapport de la campagne dôinformation r®alis® par le Centre National 

des Soins Palliatifs et Fin de Vie en 2017 et 2018, 4% seulement des Français ont été informés 

de lôexistence des directives anticip®es par un m®decin (6).  

 

 

b. Le m®decin a tendance ¨ lôaborder durant des maladies graves ou 

en fonction de lô©ge 

 

Le médecin va avoir tendance à aborder les directives anticipées dans certaines 

circonstances telles que les maladies graves pour la majorité des médecins de notre étude ou 

encore chez les personnes âgées comme on le retrouve dans plusieurs thèses (15,32). Certains 

m®decins estiment quôil ne faudrait pas avoir de population type et quôil faudrait au contraire 

en parler à tout le monde comme dans la thèse de Coline RABOURDIN (16) où 81.1% des 

m®decins g®n®ralistes estiment quôil faudrait en parler ¨ tous les moments du suivi du patient. 

Une étude a montré que ce sont les patients atteints de maladies graves ou dégénératives 

qui connaissent le mieux ces directives anticipées (31). La fin de vie est en général abordée lors 
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de lôannonce dôune maladie grave et/ou incurable. Pourtant, les patients souhaiteraient que les 

directives anticipées soient abordées surtout en consultation de routine (en majorité après 

65ans) et lors dôune maladie grave (33).  

Lôabord des directives anticip®es est tr¯s hétérogène aussi bien pour les médecins que 

pour les patients, qui ne vont pas forc®ment lôaborder. Lôinitiation d®pendra du v®cu de la 

personne, de son parcours, de son expérience bonne ou mauvaise. Il faudrait réussir à 

sensibiliser aussi bien la population française que les professionnels de santé afin de pouvoir 

aborder ce sujet comme on aborde un autre sujet.  

 

 

c. Mais il existe de nombreux freins 

 

Notre travail de th¯se a montr® quôil existe de nombreux freins pour aborder cette 

question des directives anticipées et de la fin de vie. 

 

Médecins  

 

o Freins psychologiques  

 

Tout dôabord il existe des freins psychologiques pour le m®decin avec une v®ritable peur 

dôen parler, un malaise vis-à-vis des patients, comme dans la thèse de Basile Kwasny et 

dôAgathe Hannedouche (27) où le médecin craint de choquer les patients. Ou encore dans la 

thèse de Lauréline Augoyard et de Manon Sauvage (17) où il existe de véritables émotions 

n®gatives des m®decins telles que la peur, lôanxi®t®, lôappr®hension ou encore le malaise. Les 

médecins ont tendance à anticiper de manière négative les réactions des patients (17) ; ils 

anticipent le caractère anxiogène de la mort chez le patient (25), ils imaginent que les patients 

craignent la mort.   

A la fois, il est difficile pour un m®decin qui suit son patient depuis des ann®es dô®mettre 

un projet de fin de vie, il y a une difficulté émotionnelle, le médecin ne veut pas nuire à son 

patient, craint de manquer de professionnalisme (31). 
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Nos entretiens ont montr® ®galement que des mauvais retours dôexp®rience pouvaient 

freiner la discussion avec le patient, par peur là encore de choquer une nouvelle fois un patient.  

 

Il serait int®ressant de travailler sur lôintelligence ®motionnelle. Lôintelligence 

émotionnelle est « la capacité à reconnaitre, comprendre et maitriser ses propres émotions et 

composer avec les émotions des autres. ». Les psychologues Peter Salovey et John Mayer ont 

été les premiers en 1990 à définir cette intelligence émotionnelle. La thèse de Lauréline 

Augoyard et de Manon Sauvage (17) montre quôil est indispensable de savoir reconnaitre nos 

propres émotions et celles de nos patients afin de mieux les gérer et de ne pas se laisser 

submerger. Selon la revue de la littérature de 2010 (34),  lôintelligence ®motionnelle permettrait 

dôam®liorer la relation soignant-soign®, lôempathie, la communication et la gestion du stress. 

Cette intelligence émotionnelle permettrait de distinguer les émotions de chacun et de les 

utiliser pour guider nos actions. Elle permettrait dôaborder la fin de vie et la question des 

directives anticipées de manière plus sereine.  

 

o Transfert/contre transfert  

 

Il existe une autre difficult® importante pour le m®decin lorsquôil aborde le sujet de la 

mort, côest la projection quôil fait sur sa propre mort. En effet le c¹t® personnel prend le pas sur 

le côté professionnel, les médecins ne se sentent plus soignants mais des êtres humains en 

souffrance face à la fin de vie (31). Il existe un véritable transfert, le médecin peut se projeter 

sur sa propre mort mais également sur celles de ses proches (29).   

Il existe également un contre transfert, où le médecin traitant voit son patient comme un 

proche et accepte difficilement de le voir mourir comme il a du mal à voir partir un proche (31). 

Une difficulté supplémentaire est que le médecin est un être avec ses propres émotions 

et peut avoir ses propres angoisses face à la mort et avoir par conséquent, des difficultés à 

communiquer avec son patient à propos de la fin de vie comme on peut le voir dans le livre 

« Directives anticipées : spiritualité, subjectivité, temporalité » du professeur D Jacquemin 

(35). Comme le disait Elisabeth Kubler Ross : « Bien des fois, en effet, le personnel tend à 

imputer à autrui ses rationalisations ; il dira souvent que le malade fuit la discussion de la mort 

ou nie cette réalité alors que c'est lui qui a une telle attitude. Après cette prise de conscience, 
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le personnel devrait s'ouvrir davantage au vécu du patient et être sensible à la volonté 

démontrée par le patient d'aborder le sujet de sa maladie » (30). 

Pour aider à résoudre ces difficultés à aborder certains sujets avec le patient, Michael 

Balint, psychanalyste, a créé une méthode vivante appelée groupe Balint. Ces groupes sont 

constitu®s de m®decins et dôanimateur-psychanalystes dans le but dô®changer et dôanalyser les 

situations qui peuvent poser problèmes et prendre de la distance pour être le plus thérapeutique 

possible (36). Ces groupes abordent les relations conflictuelles mais également les relations 

transférentielles et contre-transf®rentielles que lôon retrouve notamment sur la question de la 

fin de vie. Le médecin peut ainsi évoquer sa souffrance, ses angoisses, ses peurs et échanger, 

partager afin de prendre du recul, de la distance et retrouver une relation médecin/patient.  

 

o Sentiment dô®chec  

 

Enfin, un dernier frein important est le sentiment dô®chec du m®decin qui a prêté le 

serment dôHippocrate disant : « Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de 

promouvoir la santé ».  Parler de la fin de vie à son patient est paradoxal quand le but du 

m®decin est de gu®rir. Il existe un v®ritable sentiment dô®chec quôon retrouve ®galement dans 

dôautres th¯ses (25,27). 

Comme nous lôavons vu plus haut, la mort se m®dicalise de plus en plus, la mort est 

devenue un échec de la médecine et non plus un aboutissement de la vie (20). On déshumanise 

le patient au profit de la toute-puissance de la médecine. Comme disait Elisabeth Kubler Ross 

(30), les progrès médicaux soutiennent de plus en plus une volonté de sauver la vie à tout prix, 

de sorte que le malade lui-même est relégué au second plan. On traite une maladie et non plus 

une personne. Elle explique que cela peut être une attitude défensive, un refus de reconnaitre 

sa finitude et ses échecs.  

Depuis peu on voit apparaitre chez certaines personnes un projet fou dôimmortalit®. A 

la fin des années 1980, apparait en Californie, le transhumanisme qui est maintenant une 

id®ologie dôimportance mondiale qui pr¹ne lôusage des sciences et des techniques afin 

dôam®liorer la condition humaine et de supprimer le vieillissement et la mort. Une des 

dimensions premières est de soigner le « vieillissement » en bloquant la dégradation des 
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cellules pour atteindre potentiellement lôimmortalit® (37,38). La chirurgie esthétique peut être 

considérée comme une prémisse à cela. 

Max More, philosophe anglais, spécialiste du transhumanisme écrit dans une « lettre à 

mère nature » : « Nous ne tolérerons plus la tyrannie du vieillissement et de la mort. Via des 

altérations génétiques, des manipulations cellulaires, des organes synthétiques, nous allons 

nous doter dôune vitalit® durable et supprimer notre date dôexpiration. Chacun d®cidera pour 

lui-m°me du temps quôil veut vivre. » (39). 

 

 

 

Patients  

  

Il existe également des freins pour le patient avec une angoisse de la mort, la mort fait 

peur, le patient craint de souffrir, de perdre en autonomie, dô°tre une charge pour ses proches 

(27).  

Il existe parfois un véritable blocage psychologique, comme si parler de la mort la 

rendait immédiate, dans la thèse (27) les thésards évoquent même une superstition de la mort.  

 

 

d. Soins palliatifs  

 

Pour pallier cette déshumanisation de la fin de vie, les soins palliatifs ont été créés. Les 

premi¯res r®flexions sur lôaccompagnement en fin de vie apparaissent autour des ann®es 1970. 

Mais côest en 1990 que des professionnels de santé et associations se regroupent pour créer la 

Soci®t® Fran­aise dôAccompagnement et de soins Palliatifs ç la SFAP ».  

Selon lôOrganisation Mondiale de la Sant®, « Les soins palliatifs cherchent à améliorer 

la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux cons®quences dôune maladie 

potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée 

précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres 

problèmes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés. » Les soins palliatifs 
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procurent le soulagement de la douleur et considèrent la mort comme un processus normal. Le 

but nôest pas dôacc®l®rer ni de repousser la mort, ils int¯grent les aspects psychologiques et 

spirituels pour aider au mieux les patients et leurs proches. Ils permettent dôaccompagner, de 

soulager et de faire respecter les droits des malades.  

En France, lôenseignement des soins palliatifs a d®but® autour des ann®es 1995-1997 

avec une initiation à la réflexion éthique. En 2000, un module spécifique intitulé « douleur, 

soins palliatifs, accompagnement » a été créé. Ce module est obligatoire et permet à chaque 

®tudiant dôavoir les premi¯res notions n®cessaires ¨ la prise en charge de patients en fin de vie. 

En revanche lors du passage au troisi¯me cycle, cet enseignement nôest pas obligatoire et se fait 

à travers des diplômes universitaires.  

 

 

e. 3 médecins seulement les ont rédigés 

 

Notre étude a montré que la plupart des médecins interrog®s nôont pas r®dig® leurs 

directives anticipées. En effet, seul trois des médecins les ont rédigées. Ce sont dôailleurs les 

médecins les plus âgés. Il serait peut-°tre int®ressant dôeffectuer un travail de recherche sur les 

facteurs favorisants la rédaction de ces directives anticipées. Dans la thèse de Sophie Gross, 

une ®crasante majorit® des m®decins nôont pas r®dig® leurs directives anticip®es ni pour eux ni 

pour leur entourage (15).  

 

Dans un entretien publié en 2017, Jean L®onetti, ¨ lôorigine de la l®gislation sur les 

directives anticipées, disait avoir mis 7 ans à rédiger les siennes (40). Une étude concernant la 

question de la r®daction serait int®ressante car si les principaux acteurs ne le font pas quôen est-

il pour la mise en pratique de ces directives anticipées ? 
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3. Difficultés techniques 

 

Il existe de nombreuses difficult®s techniques qui rendent lôimplication des m®decins 

difficile dont la premi¯re difficult® est le manque de temps que lôon retrouve dans de multiples 

thèses (15,17,25,27,31). On peut noter quôun m®decin de notre ®tude explique que pour lui le 

temps nôest pas du tout une difficult® mais quôil est plus difficile dôy penser par manque 

dôhabitude comme nous le retrouvons dans la th¯se de Sophie Quaegebeur  (29).   

Le thème des directives anticipées est vague et complexe, avec une évolution perpétuelle 

(27) qui peut faire que celles-ci sont peu utilisées, peu respectées et peu reconnues. Certains 

m®decins expliquent ®galement que côest un th¯me difficile ¨ aborder (17) et quôil faut trouver 

le moment opportun. Dôautres estiment quôil y a un d®faut dôinformation (16) et que même pour 

les m®decins côest difficile (15). Les médecins les plus jeunes se sentent peu concernés, pas 

forcément légitimes et ils ne souhaitent pas en discuter avec leur patientèle jeune.   

 

 

4. Doutes concernant les directives anticipées  

 

Certains médecins de notre étude présentent des doutes quant aux directives anticipées. 

En effet, certains trouvent quôelles sont peu utilis®es et peu respect®es. Comme dans la th¯se de 

Lauréline Augoyard et de Manon Sauvage où certains médecins les trouvent « inutiles » et sont 

« sceptiques » (17). Dôautres ®mettent des doutes sur lôutilit® de ces directives anticipées car 

finalement la plupart dôentre eux nôont jamais ®t® contact® par lôh¹pital pour obtenir ces 

renseignements (25). La thèse de Félix Segond montre que 19.6% ont déjà été contactés par un 

médecin hospitalier pour prendre connaissance de directives anticipées (31). Il semble y avoir 

réellement un manque de transmission entre le m®decin traitant et lôh¹pital qui accueille le 

patient en situation de fin de vie.  

A lôinverse, la thèse de Coline RABOURDIN montre que 95% des médecins 

généralistes trouvent cela utile (16).  
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Beaucoup de patients comme de médecins font confiance au Médecin qui le prend en 

charge pour les décisions de fin de vie et ne trouvent pas forc®ment lôutilit® de la mise en place 

de directives anticipées. Comme dans la thèse de Sophie Gross qui montre que cela est peu utile 

car côest la logique des m®decins et que la d®cision du m®decin est normalement suffisante car 

côest ce ¨ quoi le serment dôHippocrate sôengage (15).  

 

Ces directives anticipées ne semblent pas assez reconnues et pas assez utilisées, ne 

faudrait-il pas am®liorer les campagnes dôinformations et promouvoir le lien entre le m®decin 

traitant et lôh¹pital ?  

 

 

III.  Rôle indispensable du médecin traitant 

 

1. Devoir du médecin traitant  

 

 

Lôarticle 1111-11 de la loi Claeys Léonetti de 2016 (41) stipule que « Le médecin 

traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives 

anticipées ». Il se doit donc dôinformer ses patients de lôexistence de ces directives anticipées. 

Dans notre ®tude, la plupart des m®decins est dôaccord avec cela comme on le retrouve dans 

plusieurs thèses (27,42). Dans la thèse de Basile Kwasny et de Agathe Hannedouche, plusieurs 

médecins ont affirm® que cô®tait le devoir du m®decin traitant plus quôun autre acteur de soin 

dôengager ce type de conversation (27).  

Mais certains m®decins estiment que côest difficile dôinformer de tout et que ce nôest 

pas que la responsabilit® du m®decin traitant. Ainsi dôautres personnels soignants devraient 

avoir un rôle à jouer tels que les spécialistes, les infirmières ou encore les psychologues. A 

lôinverse, les patients pensent que côest le r¹le du m®decin traitant de les informer ®tant donn® 

quô¨ leurs yeux, côest le mieux plac® et que côest lui qui les connait le mieux (29).  
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Concernant lôaide ¨ la r®daction, dans la th¯se de Coline RABOURDIN (16), 93.5% des 

m®decins g®n®ralistes estiment que côest ¨ eux dôaider leur patient ¨ r®diger leurs directives 

anticipées, suivi de près par la personne de confiance (cf infra). 

On se rend compte lors de nos entretiens que beaucoup participent à la réflexion ou 

encore à la traduction/vulgarisation mais finalement peu aident à la rédaction voire une grande 

partie des m®decins interrog®s nôaident jamais ¨ la r®daction. Un seul m®decin de notre ®tude 

aide les patients à la rédaction. Toujours dans la thèse de Coline RABOURDIN, lorsque la 

thésarde demande aux m®decins g®n®ralistes sôils ont d®j¨ aid® des patients ¨ r®diger leurs 

directives anticip®es, 63% r®pondent que non dont 74.5% dôentre eux ont moins de 30ans (16).  

Il serait peut-être intéressant de promouvoir des ateliers dôaide ¨ la r®daction.  Il en 

existe d®j¨ mais sont peu connus et lô®chelle de patients aid®s ne d®passe pas les quelques 

dizaines voire centaines de personnes. Lôassociation de droit de mourir dans la dignité, ADMD, 

qui compte plus de 75 000 adhérents, r®alise des ateliers dôaide ¨ la r®daction. Il existe 

®galement lôassociation ç In fine » qui est lyonnaise et qui a été créé par Jean Pierre Verborg 

en 2016. Celle-ci propose des entretiens individuels réalisés en binôme par un médecin et un 

psychologue. Il se compose de deux entretiens. Le premier dure une heure, le patient explique 

sa venue, ses connaissances sur la fin de vie, ses attentes, le binôme présente le document HAS. 

Le second entretien est planifié quelques semaines après pour que le patient puisse prendre le 

temps de rédiger ses directives anticipées. Cette nouvelle rencontre permet de refaire le point 

sur les incompr®hensions, de voir lô®volution des pens®es. Cette association est pour le moment 

malheureusement peu connue.  

Cependant, notre ®tude a r®v®l® que certains m®decins nô®taient pas inform®s quôils 

avaient un r¹le dôinformation ¨ tenir aupr¯s de leurs patients vis-à-vis des directives anticipées. 

Un m®decin explique quôil y a un v®ritable d®faut dôinformation, ne connaissant pas ce devoir 

5 ans après son apparition !  
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2. Confiance auprès du médecin traitant 

 

Dans notre travail de thèse, il apparait que plusieurs médecins, en tant que patients, font 

confiance aux médecins qui les prendraient en charge en situation de fin de vie. Le médecin est 

considéré comme une figure de confiance (27).   

 

 

 

3. On passe du paternalisme a une relation de confiance, 

autonomisme 

 

Lors dôun des entretiens de notre ®tude, un m®decin conserve le sch®ma paternaliste. 

Pour lui côest quelque chose qui reste entre le m®decin et son patient, côest ¨ lui de choisir ce 

qui est bon pour lui. On observe ce schéma également dans le livre de Simone De Beauvoir 

« Une mort très douce è o½ lôauteur accompagne la fin de vie de sa m¯re (43). Cette dernière 

nôest pas au courant dôun cancer qui la ronge contrairement ¨ sa fille «« Mais que dira-t-on à 

maman quand le mal reprendra ailleurs ? » - Ne vous inquiétez pas. On trouvera. On trouve 

toujours. Et le malade vous croit toujours » ». Le m®decin fait ce quôil a ¨ faire sans se 

pr®occuper de lôinqui®tude ou de la souffrance du malade « « Pourquoi cette sonde ? Pourquoi 

torturer maman, puisquôil nôy a plus dôespoir ? è. Il môa foudroy®e du regard : « Je fais ce que 

je dois faire » ». On lôobserve ®galement chez Marcel Proust : ç ... Je ne môinqui®tais nullement 

de trouver mon m®decin ennuyeux ; jôattendais de lui que, grâce à un art dont les lois 

mô®chappaient, il rend´t au sujet de ma sant® un indiscutable oracle en consultant mes 

entrailles. Et je ne tenais pas ¨ ce que, ¨ lôaide dôune intelligence o½ jôaurais pu le suppl®er, il 

cherchât à comprendre la mienne, que je ne me représentais que comme un moyen, indifférent 

en soi-m°me, de t©cher dôatteindre des v®rit®s ext®rieures è (44). 

A lôinverse, lors dôun des entretiens, un m®decin explique quôil faut ®chapper ¨ lôemprise 

de la médecine toute puissance.  
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La relation médecin/patient a beaucoup évolué et la confiance du patient envers son 

médecin a changé. Au départ, pour Hippocrate, le malade est dit « ignorant », il doit se 

soumettre aux conseils du médecin dit « sachant », il y a une confiance absolue. La décision est 

unilatérale, le patient a comme un devoir de confiance auprès de son médecin qui choisit ce qui 

est le mieux pour lui. Côest la toute-puissance du médecin. Ce modèle paternaliste a prédominé 

jusque dans les années 80 (45).  

Depuis, lô®tat dôesprit a chang®, le patient souhaite participer aux d®cisions le 

concernant personnellement. Apparait la notion de consentement libre et éclairé en 1937, le 

patient a le droit de refuser en toute connaissance de cause.  Progressivement la relation devient 

autonomiste et le besoin de consentement sôimpose. Le patient r®clame une information 

complète et objective.  La d®cision est prise dôun commun accord. Côest ce quôon appelle le 

modèle de la décision partagée, le patient devient autonome (46).  

Dans lôarticle 36 du code de d®ontologie en 1995, « le consentement de la personne 

examinée ou soignée doit être recherché dans tous les cas. Lorsque le malade, en état 

dôexprimer sa volont®, refuse les investigations ou le traitement proposés, le médecin doit 

respecter ce refus après avoir informé le malade de ses conséquences » (47). Cependant, le 

médecin toujours bienveillant et dont le principe de bienfaisance fait partie de sa vocation, peut 

adapter son discours en fonction du patient, de sa santé et de ses angoisses pour éviter des 

inquiétudes inutiles. Chaque patient est différent et peut vouloir en fonction du moment et de 

la pathologie savoir ou non et décider ou non. Les médecins agissent différemment selon les 

situations et le processus décisionnel peut évoluer dans le temps.  

Au XXIème siècle, un problème majeur se pose concernant cette relation de confiance 

quô¨ le patient vis-à-vis de son médecin. En effet, il y a un manque de plus en plus important 

de m®decins, beaucoup de patients nôont plus de m®decin traitant d®clar®, vagabondant dôun 

médecin à un autre. « Le médecin de famille » tend à disparaitre. La relation de confiance ne 

peut sô®tablir. De plus, lô¯re de lôinformatique entraine un acc¯s ¨ lôinformation de plus en plus 

important altérant également cette relation du médecin « sachant ». Il serait intéressant 

dô®tudier lôimpact de cette diminution de la relation de confiance sur la r®daction des directives 

anticipées.  
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4. Principe de collégialité  

 

Le r¹le du m®decin traitant est tr¯s important mais ce nôest pas que la responsabilité du 

médecin. Un des médecins lors des entretiens évoque le principe de collégialité. En effet, le 

médecin ne peut plus prendre de décision médicale seul, sans avoir recueilli la volonté du 

patient. Lorsque celui-ci ne peut pas exprimer sa volont®, la limitation ou lôarr°t de traitement 

ne peuvent être réalisés sans avoir respecté la procédure collégiale définie par le code de 

déontologie et sans que les directives anticipées ou à défaut la personne de confiance ou lôun 

de ses proches nôaient été consultés (48). 

 

 

5. Rôle clé  

 

Pour finir, notre étude affirme que pour beaucoup de médecins interrogés, le médecin 

traitant joue un rôle clé. Dans la littérature, on peut voir que le médecin se définit comme « un 

rouage » entre les patients et le syst¯me de soin. Il combine lôexpertise m®dicale dôune part, et 

la connaissance du patient et de sa famille dôautre part. Il joue un r¹le de conseil (27). Dans la 

thèse de Félix Segond, le rôle de pivot du médecin traitant dans la prise en charge de ses patients 

est mis en avant (31). En effet, il a la connaissance globale de son patient aussi bien 

médicalement, socialement et culturellement ainsi que dans ses liens avec ses proches. Il semble 

être la personne idéale à inclure dans les demandes de limitation et dôarr°t des th®rapeutiques 

actives dites LATA. Il est également un acteur important dans la promotion des directives 

anticipées avec un rôle pédagogique considérable. Il informe sur les directives anticipées, il 

explique leur intérêt, il explique les modalités pour une bonne compréhension et aide à la 

rédaction (33). Une autre étude, montre que le médecin généraliste a un rôle central dans la 

prise de d®cision de son patient avec un r¹le dô®coute, de soutien et de conseil (25).  

 

Le m®decin traitant peut °tre le v®ritable lien avec lôh¹pital mais ®galement avec les 

proches. On se rend compte cependant que trop peu de médecins hospitaliers appellent le 

médecin traitant pour connaitre les volontés de son patient. Une étude auprès des médecins 
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hospitaliers serait int®ressante pour connaitre les raisons et les limites afin dô®tablir des points 

dôam®lioration ®ventuels. 

 

 

 

 

IV.  Apports positifs admis par les médecins et les 

patients   

1. Les directives anticipées permettent   

 

a. Un accompagnement  

 

Notre ®tude a mis en ®vidence que dôaborder les directives anticip®es permettait de faire 

un v®ritable accompagnement du patient. Cela permet dôavoir un temps de partage, de 

discussion et dô®coute concernant ses souhaits et ses interrogations. Il nôy a pas de jugement, le 

m®decin agit dans lôint®r°t du patient afin de pr®server sa qualité de vie et de prendre soin de 

lui. Dans la thèse de Cécile Suzanne, cet accompagnement prend en compte les composantes 

de la souffrance globale à savoir physique, psychologique mais également sociale et spirituelle 

(49). Cet accompagnement permet dôagir au mieux pour le patient.  

Dans le rapport « Un an de politique active sur les directives anticipées » publié par le 

CNSPFV (19), les directives anticipées seraient un outil utile pour accompagner le patient dans 

la discussion autour de la mort, dans lôidentification de ses valeurs et conduirait davantage ¨ 

faire respecter les souhaits du patient en fin de vie. Côest un outil qui aide le patient à clarifier 

ses idées et celles de ses proches.  

Depuis plusieurs décennies maintenant, on accompagne mieux le patient dans sa fin de 

vie. En lien probablement avec la création des soins palliatifs et avec une médecine qui cherche 

à quitter le modèle paternaliste au profit du modèle autonomiste basé sur la bienveillance, 

lôaccompagnement et lôinformation. Il existe m°me depuis le 30 septembre 2020 un formulaire 

« AJAP » qui est une demande d'allocation journalière d'accompagnement à domicile d'une 

personne en fin de vie (50).  
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b. Les sentiments des patients : Moins dôangoisse, Soulagement  

 

Concernant les apports positifs quôentrainent la discussion des directives anticip®es aux 

patients, notre étude a montré que pour plusieurs médecins, cela permet un sentiment 

dôapaisement, le patient se sent rassur®, mieux prot®g®. Ces r®sultats sont en accord avec la 

littérature. Dans le livre « Directives anticipées : spiritualité, subjectivité et temporalité » du 

Professeur Jacquemin, le m®decin explique que parler de la mort permet de diminuer lôangoisse 

et de pouvoir reprendre le contrôle sur certains évènements (35).  

Non seulement il existe des sentiments positifs lors des consultations sur la fin de vie 

avec un véritable soulagement, « une délivrance » pour certains patients comme évoqué dans 

la thèse de Basile Kwasny et dôAgathe Hannedouche (27) mais il a été prouvé que communiquer 

avec les patients sur la fin de vie permet des soins médicaux moins agressifs, une meilleure 

qualité de fin de vie et une diminution des hospitalisations (33). La thèse de Félix Ségond va 

dans ce sens en montrant que plus on prépare en amont la fin de vie, plus on permet de diminuer 

les facteurs anxiogènes directement liés à ce type de condition et cela améliorerait la qualité de 

vie (31).  

 

Cependant, évoqué la rédaction des directives anticipées trop tardivement dans la 

maladie peut avoir lôeffet inverse. Une étude montre que les angoisses provoquées par la 

perspective de fin de vie se traduiraient par une plus forte demande de soins agressifs (27). Cela 

peut être contre-productif dôen parler chez les patients submerg®s par lôannonce dôune maladie 

grave. Cette même étude montre que les consultations abordant la fin de vie peuvent être 

associ®es ¨ des sentiments n®gatifs allant de la tristesse, ¨ lôimpuissance en passant par 

lôangoisse.  

Le m®decin se doit donc dôadapter son discours en fonction du patient afin de ne pas 

heurter la sensibilité de chacun ; en mettant en place un système de consultation périodique au 

cours de la vie des patients, en agissant de fa­on bienveillante afin dôaccompagner le patient au 

mieux dans son processus de rédaction des directives anticipées. 

 

 

 



 

 

123 

 

c. Les sentiments des médecins  

 

Pour les m®decins, comme nous lôavons vu pr®c®demment, cette discussion peut °tre 

anxiog¯ne avec un sentiment de peur, dôappr®hension voire m°me de col¯re (17). Dans la thèse 

de Coline RABOURDIN à la question « Comment pensez-vous que le patient a vécu ce moment 

de rédaction des directives anticipées ? », 17.4% des médecins répondent « avec angoisse ». A 

lôinverse, 43.5% des m®decins r®pondent ç avec soulagement è et 38% que le patient lôa bien 

vécu (16).  

La discussion sur les directives anticipées avec les patients peut également engendrer 

des ®motions positives que lôon peut rattacher ¨ de la joie comme montr® dans lô®tude de 

Lauréline Augoyard et de Manon Sauvage, cela créé une forme de soulagement et certains 

médecins sont heureux de consolider leur relation de confiance. Cet échange peut être facilitant 

et apaisant pour les m®decins, ­a permet dô®viter les impr®vus et de pouvoir anticiper les choses 

(17). 

 

 

d. Les sentiments des proches : Apaiser les familles, déculpabiliser   

 

Enfin, notre ®tude a montr® quôaborder la question des directives anticip®es permettait 

aussi dôapaiser et de rassurer les proches. Un médecin évoque même une déculpabilisation de 

lôentourage. Elles permettraient ®galement dô®viter le deuil pathologique. Ce qui va dans le 

même sens que la thèse de Basile Kwasny et dôAgathe Hannedouche où évoquer la fin de vie 

en consultation permettrait de préparer au mieux une famille au deuil (27). Tout comme cette 

étude de Gabrielle Célin qui a montr® que le stress et la d®pression dans lôentourage sont 

moindres lorsque le patient d®c¯de et quôil a pu communiquer sur ses souhaits de fin de vie 

(33).  

La pr®sence de directives anticip®es r®duirait lôanxi®t®, le stress et la dépression de la 

famille du patient concerné (51). On peut noter ®galement quôelles permettraient de 

d®responsabiliser les proches dôune d®cision plus que difficile ¨ prendre (27). 
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Il serait int®ressant de voir si lôutilisation de ces directives anticip®es pouvait permettre 

des sentiments positifs, une meilleure sérénit® avec lôh¹pital et le personnel hospitalier qui 

prend en charge un patient en situation de fin de vie et si une situation dôurgence ou de fin de 

vie ¨ lôh¹pital se trouvent améliorée par ces directives anticipées.  

 

 

e. Moins de conflit  

 

Notre étude a montr® que les directives anticip®es permettaient dô®viter les conflits dans 

la famille comme dans la thèse de Sophie Gross qui met en avant lôutilit® en cas de d®saccord 

familial (15). Cependant, une étude a montré que la famille peut être au contraire une source de 

difficulté face aux directives anticipées. Certains patients ne souhaitent pas en parler avec leur 

famille (51). 

 

 

f. Respect  

 

Une notion importante ressort de notre travail, côest le respect. Le respect des choix du 

patient, le respect de sa fin de vie et de ses volontés. La majeure partie des médecins interrogés 

dans notre étude évoquent cette notion de respect qui semble indispensable pour une fin de vie 

digne.  

Dans le code de Déontologie Médicale, dès le premier article, il est écrit « le médecin, 

au service de lôindividu et de la sant® publique, exerce sa mission dans le respect de la vie 

humaine, de la personne et de sa dignité » (52). La déclaration universelle des droits de 

lôhomme de 1948, d®finit la dignit® comme « lôimpossibilit® pour quiconque dô°tre d®pouill® 

de la valeur inconditionnelle qui sôattache ¨ sa personne, quelle que soit lôid®e que lôon se fait 

de soi-même, quel que soit le regard porté par autrui sur soi-même. La valeur inconditionnelle 

sôoppose ¨ ce qui a un prix et peut donc faire lôobjet dôune comparaison, dôun ®change. La 

personne, en son essentielle dignité, est une notion qualitative qui ne rencontre pas dô®quivalent 

et ne peut faire lôobjet dôaucune quantification. » (53). 
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Appliquée à la fin de vie, la notion de « mourir dans la dignité », peut renvoyer à une 

attitude respectueuse de la personne, en lien avec les soins palliatifs mais peut aussi au contraire 

conduire ¨ affirmer que certaines vies diminu®es ne valent pas la peine dô°tre v®cues (54).  

Dans le livre « Directives Anticipées : spiritualité, subjectivité et temporalité » du 

Professeur Jacquemin, le Dr Donatien Mallet, exprime bien cette notion de respect qui est un 

point indispensable dans les directives anticipées avec la notion de respecter au mieux ce qui a 

®t® dit, côest un gage de confiance (35).  

 

 

2. Rend acteur le patient 

 

Enfin, un des apports positifs majeur est la démarche pro-active du patient. Les 

directives anticipées rendent le patient acteur de sa fin de vie.  Il va pouvoir réfléchir à ses 

souhaits concernant les derniers moments de sa vie, il va décider librement de ce quôil souhaite. 

Un cheminement concernant la mort va être fait et permettre ensuite de traduire le plus 

fidèlement possible sa décision.  

Lô®volution de la relation m®decin/patient, passant dôune relation paternaliste ¨ une 

relation autonomiste favorise cette démarche. Coline Rabourdin montre dans sa thèse quôen 

étant mieux informé, le patient serait plus acteur dans la prise en charge de sa santé et prendrait 

les devants (16). Le malade souhaite être un véritable acteur de sa santé. Il souhaite être 

autonome dans sa mort comme dans sa vie. Dans cette même étude, les médecins estiment que 

le patient a v®cu pour 70.6% dôentre eux de fa­on active la r®daction des directives anticip®es.  
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V. Perspectives dôam®lioration 

1. Dispositifs à mettre en place   

a. Consultation d®di®e, ROSP, affiche en salle dôattenteé  

 

Lors de nos entretiens, les médecins généralistes ont évoqué des perspectives 

dôam®lioration. La plupart des m®decins ®voquent en priorit® la n®cessit® dôune consultation 

dédiée à ces directives anticip®es afin dôavoir plus de temps avec une cotation de la s®curit® 

sociale spécifique. Ce qui est bien en accord avec la littérature comme dans la thèse de Sophie 

Gross où les médecins sont favorables à une consultation dédiée avec la cotation « consultation 

longue et complexe » (15). Le Centre de Recherche pour lôEtude et lôObservation des 

conditions de vie (CREDOC) propose une r®mun®ration ¨ lôacte ou au forfait permettant de 

développer les soins palliatifs en ville.  

 

Un médecin de notre étude évoque même une ROSP afin de généraliser la pratique. Une 

étude a montré que les ROSP amélioreraient la rédaction des directives anticipées pour 38.1% 

mais que ce nô®tait pas le cas pour 32.4% des interrog®s (15). Les avis concernant les ROSP 

sont partagés. 

Certains m®decins ®voquent la mise en place dôune affiche en salle dôattente afin de 

communiquer une premi¯re information ®crite et permettre aux patients dôaborder la question 

sôils le souhaitent.  

Les médecins souhaitent également de meilleures campagnes dôinformation ¨ travers les 

médias par des spots publicitaires, par internet ou encore par des flyers. La thèse de Yoann 

Gondonneau qui ®value ce que peut apporter la remise dôun formulaire dôinformation 

systématique sur les directives anticipées a montré que 14.2% des personnes interrogées avaient 

rédigé leurs directives anticipées et 25.8% avaient quant à elles déclarées une personne de 

confiance (55). Tout comme dans la thèse de Marie Bigourdan Brouard, la majorité des patients 

trouvaient quô°tre inform®s par une brochure comment®e par le m®decin en consultation ®tait 

la meilleure solution (56).  
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Une autre perspective dôam®lioration est ®galement importante, celle dôune meilleure 

formation des médecins avec des formations médicales continues dédiées (31) et une meilleure 

sensibilisation des médecins.  

Ces données sont bien en accord avec la littérature notamment dans la thèse de Coline 

Rabourdin o½ les m®decins souhaiteraient une meilleure campagne dôinformation aupr¯s de la 

population par les médias, une formation dédiée avec une aide par un réseau de soins palliatifs 

ainsi quôune cotation par la s®curit® sociale afin de les aider ¨ promouvoir ces directives 

anticipées (16). Ou encore dans la thèse de Lauréline Augoyard et de Manon Sauvage qui fait 

notion en plus de tout cela, dôun courrier syst®matique comme pour les d®pistages organis®s 

des cancers (17).  

A noter que dans une étude de 2020, certains médecins généralistes évoquaient ces idées 

pour am®liorer la connaissance et la r®daction des directives anticip®es mais pensaient quôil nôy 

avait finalement aucun int®r°t car pour eux, côest lôexp®rience qui prime (25).  

Une id®e serait ®galement de le rendre syst®matique ¨ lôinterrogatoire comme on 

demande au patient sa consommation de tabac ou ses antécédents, que cela devienne une 

habitude. Sophie Gross ®voque pour d®dramatiser la d®marche dôen parler lors dôune 

d®claration dôALD, lors du changement de m®decin traitant ou encore lors de la création du 

DMP (15). Il faudrait en parler à tous les patients de façon systématique.  

 

Il serait peut-°tre int®ressant de le rendre syst®matique lors dôun renouvellement de carte 

dôidentit® ou encore lors du permis de conduire ou lorsquôon remplit un dossier administratif 

car chacun de nous devrait être sensibilisé à cette question.  

 

 

b. Formation  

 

Notre ®tude a r®v®l® que la plupart des m®decins interrog®s nôa pas eu de formation sur 

les directives anticip®es et la fin de vie. Un seul dôentre eux a ®voqu® une formation ¨ la facult® 

de m®decine. Lô®tude dôAntoine Sennerich évoque elle aussi une formation insuffisante (57). 

Pourtant, Clément CIPIERRE dans sa thèse montre quôune formation sur les soins palliatifs et 

accompagnement est corrélée à « un bien-être au travail plus élevé, une charge psychologique 
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plus faible et une mise en place des dispositifs juridiques de suivi et dôaccompagnement des 

patients en fin de vie plus efficace » (58).  

Les médecins interrogés évoquent plutôt une connaissance de la fin de vie à travers les 

stages, à travers leurs propres recherches, par des discussions avec des collègues ou patients ou 

encore ¨ travers des moments/exp®riences de vie telle que lôaffaire Vincent Lambert.  

Cependant dans la th¯se de Coline RABOURDIN quôelle a soutenue en avril 2021, 

60.6% des médecins généralistes ont évoqué avoir été informés de lôexistence des directives 

anticipées pendant leurs études médicales du 1er et 2ème cycles et 56.9% lors du 3ème cycle. En 

faisant une corr®lation entre lô©ge et le moment dôinformation, son ®tude a montr® que la 

majorité des moins de 30 ans ont connu les directives anticipées pendant le 1er et 2ème cycle 

contrairement aux personnes de plus de 40 ans (16).   

 

Au fil des années, il semble y avoir une meilleure formation à la faculté avec une 

meilleure sensibilisation des professionnels autour de la fin de vie.  

 

 

c. Promouvoir lôinformation gr©ce au programme 

dôaccompagnement 2021/2024  

 

Le ministre de la Santé, le Dr Olivier VERAN a présenté le 23 septembre 2021 le 

cinqui¯me plan national de d®veloppement des soins palliatifs et dôaccompagnement de la fin 

de vie couvrant la période 2021 à 2024 (59). Il y présente 3 grands axes :  

- Favoriser lôappropriation des droits en faveur des personnes malades et des personnes 

en fin de vie  

- Conforter lôexpertise en soins palliatifs en d®veloppant la formation et la recherche  

- D®finir des parcours de soins gradu®s et de proximit® en d®veloppant lôoffre de soins 

palliatifs, en renfor­ant la coordination avec la m®decin et en garantissant lôacc¯s ¨ 

lôexpertise.  

Lôenjeu est de rendre accessible ¨ tous les citoyens les soins palliatifs et lôaccompagnement en 

fin de vie.  
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Le décret n°2022-87 du 28 janvier 2022, publié au journal officiel du 30 janvier 2022 

(60) prolonge le CNSPFV, Comité National de Soins Palliatifs et Fin de Vie (cf infra) pour une 

durée de 5 ans en lui donnant des nouvelles missions telles que la diffusion des dispositifs 

relatifs aux directives anticipées et à la désignation des personnes de confiance. Il se doit 

dôinformer et communiquer sur ces dispositifs auprès du grand public et des professionnels de 

santé et doit contribuer au débat sociétal et à la réflexion sur la fin de vie. Ce renouvellement 

du CNSPFV sôinscrit dans ce 5ème plan.  

 

 

2. Moment opportun  

 

Certains m®decins expliquent quôils abordent les directives anticip®es par opportunit®s. 

Certains saisissent lôactualit® m®diatique comme lôaffaire Vincent Lambert (cf infra). La thèse 

de Sophie Gross montre que lôaffaire Vincent Lambert a augment® le nombre de demande 

dôexplication de la part des patients sur les directives anticip®es (15). En parlant dôactualit®, on 

ne peut pas ne pas évoquer la crise sanitaire liée à la COVID -19 qui fait partie du quotidien 

des Fran­ais depuis maintenant plus de 2 ans. Lô®tude de Clément Cipierre a montré que la crise 

COVID a modifi® pour 60% des interrog®s les habitudes en mati¯re dôaccompagnement de fin 

de vie et 59% sôinterrogent sur les acquis dont ils disposent pour y faire face (58). Il serait 

int®ressant dans les ann®es futures de r®aliser lôimpact quôa eu cette crise sanitaire sur la vision 

de la fin de vie et de lôaccompagnement en France.  

Certains médecins trouvent que le moment le plus opportun est lorsque le patient est 

directement touché par la fin de vie dans son parcours personnel. En effet, cela peut être par 

exemple au moment dôun deuil ou lorsquôil est confront® ¨ une situation de fin de vie. Côest 

notamment évoqué dans la thèse de Basile Kwasny et de Agathe Hannedouche (27). 

A noter quôaborder les directives anticip®es ne doit pas se faire ¨ nôimporte quel 

moment, comme souligné dans la thèse de Coline Rabourdin : « attendre la dernière extrémité, 

lô®chec th®rapeutique pour encourager lô®criture de ces directives anticip®es est 

particulièrement angoissant et inapproprié » (16). En revanche, lôaborder ¨ plusieurs reprises 

de mani¯re sereine sans attendre un r®sultat permettrait dôaccepter plus facilement lô®criture de 

ces directives anticipées.  

https://dumas.ccsd.cnrs.fr/search/index/q/*/authFullName_s/Basile+Kwasny
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/search/index/q/*/authFullName_s/Agathe+Hannedouche
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Certains m®decins estiment quôil faudrait en parler ¨ nôimporte quel moment et avec 

nôimporte quel patient comme illustr® dans la th¯se de Coline Rabourdin dont les résultats 

montrent que 81,1% des médecins estimaient que cela pouvait être fait à tous les moments du 

suivi du patient (16). Pour dôautres, il serait int®ressant de le faire lors des d®pistages organis®s 

des cancers du sein et colorectal ou encore en dehors de toutes pathologies graves et incurables. 

Dôen parler trop t¹t ne serait pas non plus une bonne solution car cela pourrait entrainer une 

limitation des soins qui pourrait être trop précoce.  

Gabrielle Célin, dans la thèse, conseille des moments opportuns pour aborder le sujet 

(33). Pour elle les patients de moins de 45 ans, consultant peu, seront plutôt informés par les 

m®dias. Entre 45 et 65 ans, il faut promouvoir lôinformation sur les directives anticip®es pour 

tous les patients lors dôune consultation de routine comme celle des 45 ans puis des 65 ans 

associés à la vaccination par exemple. Cette information peut se faire par le médecin généraliste 

ou alors ¨ la suite de lôenvoi dôune information papier de la s®curit® sociale. A partir de 65 ans, 

le médecin pourrait promouvoir la rédaction des directives anticipées en expliquant la nécessité 

de faire respecter ses volont®s, prot®ger lôentourage et discuter du refus dôacharnement 

thérapeutique ». 

La HAS a publié des recommandations internationales pour aider à aborder la fin de vie 

et les directives anticipées à savoir (61) :   

- « Chez les patients atteints de sclérose latérale amyotrophique, sclérose en plaque, 

cancers dont le pronostic vital est engag® et lôinsuffisance r®nale, la planification 

anticipée des soins qui inclut les directives anticipées doit être abordée le plus tôt 

possible et rediscut®e r®guli¯rement tout au long de lô®volution de la maladie  

- Chez les patients souffrant de maladies chroniques dont lô®volution est impr®visible, 

ponctu®e dô®v®nements aigus (BPCO, Insuffisance cardiaque...) le sujet de la fin de vie 

et des directives anticip®es doit °tre abord® ç quand côest appropri®͕ »  

- Chez les patients souffrant de d®mence, maladie dôAlzheimer et maladies apparent®es, 

la question des directives anticip®es doit °tre abord®e avant que le patient nôait une 

altération trop importante des fonctions cognitives » 
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3. Eléments facilitateurs  

 

Les m®decins interrog®s trouvent quôil est plus facile dôen parler quand côest le patient 

qui aborde le sujet, quand on parle de maladies graves ou encore quand le patient a déjà été 

confront® ¨ une situation de fin de vie. Il trouvera ®galement cela plus facile sôil y a dôautres 

intervenants. Le m®decin sera alors plus ¨ lôaise pour discuter des directives anticip®es si le 

patient est lui-m°me ¨ lôaise avec le sujet (17).  

 

 

4. R¹le de lôentourage  

 

La plupart des médecins de notre étude évoque le rôle primordial de lôentourage et 

notamment le rôle essentiel de la personne de confiance. Pour une majorité, le patient devrait 

avoir une discussion syst®matique avec son entourage. Ce qui coµncide avec lô®tude de Gabrielle 

Célin où la majorité des patients exprime leurs souhaits de fin de vie à leur famille (33). Certains 

pr®cisent en revanche quôil est important dôavoir ®galement un temps seul avec le patient pour 

quôil soit libre de tout dire sans limite. Impliquer lôentourage davantage permettrait 

certainement de vivre la fin de vie de manière plus sereine.  

La notion de personne de confiance est primordiale et est mieux connue que le dispositif 

des directives anticipées. Dans une étude, plus de 80% des patients interrogés connaissaient la 

notion de personne de confiance (62). Ces résultats sont en accord avec la thèse de Yoann 

Gondonneau dont 69.7% des patients interrogés connaissent la personne de confiance et dont 

le taux déclaré est de 25.8% soit près du double des directives anticipées rédigées (55).  

 

La notion de personne de confiance est apparue dans la loi du 4 mars 2002 dit loi 

Kouchner (8). Sur le site du service public de la République Française revu en mars 2021, la 

personne de confiance peut assurer les missions suivantes :   

- « Vous accompagner dans vos démarches et vous assister lors de vos rendez-vous 

médicaux »  
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- « Être consultée par les médecins pour rendre compte de vos volontés si vous n'êtes pas 

en mesure d'être vous-même consulté. » 

- « Elle peut aussi vous aider à prendre des décisions concernant votre santé et participer 

au recueil de votre consentement (par exemple, lors d'une campagne de vaccination). » 

 

Si lô®tat de sant® du patient ne permet plus de sôexprimer, le m®decin va consulter en priorit® la 

personne de confiance. Celle-ci va guider le médecin pour prendre ses décisions. Elle doit donc 

connaitre les volontés du malade afin de les exprimer si besoin. Les directives anticipées lui 

sont souvent confiées.  

 

 

5. Méthodes  

a. Façons de faire   

 

Pour les m®decins interrog®s, la meilleure fa­on dôaborder les directives anticip®es est 

dôamener les choses petit ¨ petit en explorant leurs connaissances, leur état dôesprit et ensuite 

en leur laissant le temps de la réflexion. La thèse de Yoann Gondonneau montre quôil faut que 

la personne soit pr°te ¨ recevoir lôinformation et quôil faut suivre un processus en plusieurs 

®tapes pour que la personne sôint®resse aux directives anticipées (55). Il faut donner au patient 

des informations simples afin quôil comprenne ce que ça peut lui apporter.   

Certains utilisent la thérapie brève ou le conseil minimal. Dans la thèse de Thibault 

Rogier, cet essai randomis® a montr® que la d®livrance dôun conseil minimal entraine une 

augmentation significative du taux de rédactions des directives anticipées (27% contre 4%) 

(62). Cela montre quôinformer les patients en consultation de m®decine g®n®rale par une 

information orale et/ou écrite brève est efficace pour augmenter le nombre de rédaction de 

directives anticipées.  

Un m®decin propose de lôintroduire lors dôun renouvellement dôordonnance propice ¨ 

évoquer la question.  

Trois des médecins interrogés utilisent des techniques de communication. Comme dans 

cette étude (55) où le thésard explique lôimportance de ne pas avoir un discours trop brutal et 



 

 

133 

 

dô®viter de donner des exemples toujours n®gatifs comme lôaffaire Vincent Lambert car souvent 

le risque est de recueillir que des refus de soins qui ne seraient pas forcément adaptés.  

Dans cette même thèse, Yoann Gondonneau, propose une façon de faire afin 

dôaugmenter la r®daction des directives anticip®es. Ce serait une d®marche en trois temps. La 

premi¯re ®tape serait dôinitier le sujet avec lôapport de supports puis une ®tape 

dôaccompagnement dans sa r®flexion avec un confr¯re ou param®dicaux et enfin une aide à la 

rédaction.  

 

 

b. Outils à notre disposition   

 

Afin de promouvoir et dôaider ¨ la r®daction des directives anticip®es, il existe plusieurs 

outils ¨ notre disposition. Tout dôabord le document de lôHAS que la grande majorit® des 

médecins interrogés connaissent même si plusieurs ne les utilisent pas systématiquement et 

proposent comme options de les rédiger sur papiers libres. Deux des médecins ont créé leur 

propre formulaire dans le cadre de leur spécialité de coordinateur en EHPAD.  

Les documents du service publique de la République Française, facilement accessibles 

sur internet, permettent une explication simple et rapide du principe des directives anticipées et 

des modalités de la loi. Il existe deux modèles de rédaction, un modèle A pour les personnes en 

fin de vie ou ayant une maladie grave et un modèle B pour les personnes en bonne santé ou 

nôayant pas de maladie grave (annexe 1). Les documents orientent la personne vers son médecin 

traitant pour le conseiller et lôaider ¨ les r®diger et soulignent lôimportance dôinformer les 

proches et notamment la personne de confiance que la personne peut déclarer sur ces documents 

officiels.  La campagne dôinformation de 2018 avait essay® de promouvoir ces documents mais 

finalement plus de 80% des médecins ne les ont pas utilisés pour aborder le sujet des directives 

anticipées (15).   

De plus, m°me en connaissant les documents de lôHAS, les m®decins ne les utilisent pas 

forcément comme on peut le voir dans la thèse de Coline Rabourdin où 65.2% utilisent ces 

documents (16).  

Dans la th¯se de C Balaya Gouraya qui ®valuait le formulaire HAS dôaide ¨ la r®daction 

des directives anticipées, 91.5% des médecins le trouvaient clair mais seulement 62.5% avaient 
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lu le document en entier car lôavaient jug® trop long et trop compliqu® (63). En revanche il avait 

permis dôaider 59.5% des personnes ¨ remplir le formulaire. Elle propose dans son ®tude des 

solutions pour rendre ce document plus accessible en utilisant des exemples concrets ou encore 

des termes plus accessibles au grand public et moins médicaux.  

La thèse de Yoann Gondonneau montre que de distribuer de manière systématique le 

formulaire augmente la rédaction des directives anticipées. 14,2% du groupe ayant eu le 

formulaire ont rédigés leurs directives anticipées contre 7,7% chez les patients ne lôayant pas 

reçu (55).  

Concernant les documents papiers, il existe également une fiche « urgence pallia » 

(annexe 3) qui est r®dig®e par un m®decin sôoccupant dôun patient en situation palliative 

(m®decin traitant, m®decin coordinateur de r®seau de soins palliatifs, dôEMSP, dôHAD, 

dôEHPAD, médecin hospitalier).  

Elle est destinée à transmettre des informations à un autre médecin qui serait potentiellement 

amen® ¨ intervenir aupr¯s de ce patient lors dôune situation dôurgence, notamment pendant les 

week-ends ou les nuits. Elle permet dôaider ¨ la prise de d®cision et de contribuer à garantir le 

respect de lôautonomie et de la volont® des patients. 

Dôautres outils sont ¨ notre disposition. Il y a principalement des sites internet qui font 

la promotion des directives anticip®es. Il sôagit notamment du site du Centre National Soins 

Palliatifs et Fin de Vie qui permet aux gens de se renseigner à ce sujet, du site de la Société 

Fran­aise dôAccompagnement de Soins palliatifs ou encore celui de lôassociation ADMD. Il 

existe également des vidéos sur youtube pour comprendre ce que sont les directives anticipées.   

Un outil a retenu notre attention, le Go Wish (64), qui est un « jeu » conçu par une 

association nord-américaine en 2007. Il est composé de 35 cartes (40 en France), chaque carte 

indique un vîu diff®rent et il existe une carte ç joker è pour un vîu personnel. Les cartes se 

répartissent en craintes somatiques, spirituelles, relationnelles etcé (annexe 4). Le patient doit 

classer les cartes en prioritaires, entre les deux et non prioritaires. Ça permet de prioriser ses 

valeurs. Une fois ses valeurs prioris®es, on passe ¨ lô®tape narrative, le patient va expliquer ses 

choix. Le Dr FATOUMATA DIAWARA médecin de soins palliatifs à Lausanne en Suisse 

explique son utilité dans le livre « Directives anticipées : spiritualité, subjectivité et 

temporalité » (35).  
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En Suisse, devant lô®chec de la r®daction des directives anticip®es, des professionnels 

de santé ont développé avec les patients qui le souhaitent, ce quôils appellent ç une planification 

anticipée du projet thérapeutique (PAPT) » avec comme idée de se centrer sur le patient et non 

pas sur la maladie. Le Go Wish sert de « démarreur » et la démarche aboutit ou non à la 

rédaction des directives anticipées selon le souhait du patient. Ils encouragent la pr®sence dôun 

proche et/ou de la personne de confiance. Cet outil a le mérite de clarifier les valeurs des patients 

et de leur permettre dôavoir un projet th®rapeutique qui leur correspond.  

Enfin, un dernier outil a retenu notre attention, il sôagit du « SPIR » ou encore « FICA » 

qui permet de recueillir des informations sur lôhistoire spirituelle et les pr®f®rences du patient. 

Cela permet de renforcer la relation en montrant au patient et ¨ ses proches que lôon prend en 

compte le patient dans sa globalit® et non pas quôen tant que malade. Il consiste ¨ poser quatre 

questions :  

- Spiritualité : « Vous décrivez-vous au sens le plus large du terme comme une personne 

croyante, spirituelle/religieuse ? » 

- Place : « Quelle est la place de la spiritualité dans votre vie ? Quelle est son importance 

dans le contexte de votre maladie ? » 

- Intégration : « Etes-vous intégré dans une communauté spirituelle ? »  

- Rôle : « Quel rôle souhaiteriez-vous donner dans le domaine de la spiritualité ? » 

 

 

6. Prendre le patient dans sa globalité  

 

a. Les différentes dimensions à prendre en compte lors des directives 

anticipées  

 

Les directives anticip®es consistent comme nous lôavons vu pr®c®demment ¨ r®diger un 

document avec des termes techniques mais pour parler de la fin de vie et de ces directives 

anticipées, il faut prendre le patient dans sa globalité pour respecter au mieux ses choix. 

Diff®rentes dimensions sont ¨ prendre en compte comme lôexplique le Dr Donatien MALLET 
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dans le livre « Directives anticipées : spiritualité, subjectivité et temporalité » (35). Il donne 

quatre dimensions aux directives anticipées :  

- Une portée éthique : le patient confie ses souhaits à une personne de confiance pour 

faire respecter au mieux ce quôil continue ¨ °tre m°me sôil ne sait plus lôexprimer,  

- Une portée psychique : on transmet ses valeurs, ce que lôon est, ce qui est important 

pour soi  

- Une portée pratique : les directives anticipées, côest un outil ç extraordinaire » pour le 

médecin qui va lui permettre de respecter les dernières volontés 

- Une portée sociétale : possible changement de mentalité, oser en parler, partager, 

anticiper. 

De plus, dans ce livre, le professeur Dominique Jacquemin, travaillant ¨ lôInstitut de 

recherche Religions, Spiritualit®s, Cultures, Soci®t®s ¨ lôuniversité catholique de Louvain en 

Belgique, évoque que parler des directives anticipées revient à parler de spiritualité. En effet, 

envisager son propre devenir revient à toucher des choses profondes en chacun de nous. La 

spiritualité est définie selon lui par quatre grandes catégories à savoir : le corps, la vie 

psychique, la dimension éthique et la dimension religieuse. Ces quatre pôles sont en 

interrelations, ils sont interdépendants. 

 

 

b. Projet de soins personnalisés et anticipés   

 

Le projet de soins personnalisés et anticipés (65) vient de Belgique et permet de mettre 

en relation un certain nombre de choses ne se limitant pas au thérapeutique, avec notamment 

un résumé du vécu de la personne, ses convictions spirituelles et philosophiques ainsi que ses 

pr®f®rences religieuses. Ce PSPA permet dô°tre plus global dans lôapproche de la fin de vie. Il 

sôint®resse aux valeurs de la personne.  

Cette « planification anticipée de soins » est composée de 5 déclarations différentes 

(annexe 5). Chaque personne peut participer à déterminer les circonstances de sa fin de vie à 

travers une déclaration anticipée négative correspondant en France aux directives anticipées, 

une relative ¨ lôeuthanasie, une concernant son choix pour ses obsèques, une pour la déclaration 

de don dôorgane et enfin une pour le don de son corps ¨ la science (66).  
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c. Devons-nous prendre mod¯le de lôAdvance Care Planning ?  

 

LôAdvance Care Planning « ACP » est développé depuis la fin des années 1990 aux 

Etats Unis (67). Il se d®veloppe dans dôautres pays tels que le Canada, la Suisse ou encore le 

Royaume Uni. Côest un processus par lequel une personne, en concertation avec sa personne de 

confiance, ses proches et ses soignants formule ¨ lôavance des objectifs et des choix qui 

correspondent ¨ ses valeurs et qui vont permettre que lôon prenne soin dôelle si elle nôest plus 

en mesure de le faire elle-même. 

Elle permet de discuter, de réfléchir sur la prise en charge en général, sur les objectifs 

de soins que lôon d®sire plut¹t que sur des actes techniques. Le patient peut exprimer jusquôo½ 

il supportera ses conditions de vie, il donnera ses préférences et ses limites en matière de qualité 

de vie (33). 

Côest un v®ritable ®change avec le soignant, permettant au patient un cheminement.  

Comme dit dans le livre « Directives anticipées : spiritualité, subjectivité et 

temporalité » (35), lôadvance care planning est un modèle plus vaste qui prend en compte les 

directives anticipées, il va permettre de réfléchir avec la personne, ses proches et des gens qui 

sont form®s pour lôaider ¨ r®fl®chir et ¨ traduire ses valeurs. 

Ce modèle permet une meilleure prise en charge, une diminution des actes inutiles, il y a une 

diminution de lôangoisse chez le patient. 

 

 

7. Archives 

  

Une fois la rédaction des directives anticipées, tous les médecins interrogés les archivent 

dans le dossier médical du patient. Une partie des médecins évoquent la mise de ces dernières 

dans le dossier médical partagé « DMP ». Dôautres demandent au patient de les conserver sur 

eux ou à leur domicile. Ces données coïncident avec la littérature (15,33). Certains médecins 

de notre ®tude conseillent de les remettre ¨ la personne de confiance ou aux proches. Dôautres 
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estiment quôil faudrait ®galement les donner au sp®cialiste dôorgane et un des m®decins a même 

parlé de les conserver chez le notaire !  

Dans lô®tude de Sophie Gross, les médecins généralistes évoquent également la 

possibilité de les enregistrer dans un registre national sur internet ou encore sur la carte vitale 

(15). Dans le rapport fait à François Hollande, alors Président de la République Française, en 

décembre 2012, la mise en place des directives anticipées dans un fichier informatique national 

ou dans la carte vitale avaient ®t® ®voqu® ainsi quôun courrier systématique tous les 5 ans pour 

rappeler lôexistence des directives anticip®es ainsi que de la possibilit® de les modifier (11).  

Sylvie Tolmont a interrogé en décembre 2020, le ministre de la Solidarité et de la Santé 

sur la possibilité de mettre les directives anticipées sur la carte vitale, cette proposition de loi 

nôa pas ®t® adopt®e (68).  

La loi Claeys Léonetti stipule la possibilité de conserver les directives anticipées dans 

un registre national et dans le DMP afin quôelles soient accessibles ¨ tout le personnel médical. 

Cependant, dans le bilan réalisé par la CNAM en septembre 2019, sur les 7 271 684 DMP créés 

à cette date, 43 577 étaient alimentés par des directives anticipées soit 0.6%.  De plus, le registre 

national pour les directives anticip®es nôexiste toujours pas.  

Au Canada, il existe un enregistrement des directives anticipées en ligne qui permet 

dôavoir acc¯s pour les professionnels de santé, aux directives anticipées de jour comme de nuit 

(69).  

A noter que depuis le 1er janvier 2022, le dossier m®dical partag® nôest plus utilis® au 

profit de la création automatique d'un espace numérique de santé pour tous les usagers du 

système de santé. Ce qui entraîne automatiquement la création d'un dossier médical partagé ou 

l'intégration du DMP déjà ouvert (70).  

La sécurité sociale pour promouvoir cet espace numérique de santé, créé même une 

ROSP. Cette création pourrait être une piste pour parler des directives anticipées au même titre 

que la  demande des antécédents. Cela pourrait permettre de lôaborder de mani¯re syst®matique 

comme on remplit un dossier administratif et que ça ne « tombe pas comme un cheveu sur la 

soupe » (M6).  
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VI.  Prochaine étape législative : d®bat sur lôeuthanasie 

1. Euthanasie et suicide assisté 

a. Définition  

 

À l'origine, euthanasie vient du grec ancien (eû, « bonne » et thánatos, « mort ») et 

désigne le fait d'avoir une mort douce, que cette mort soit naturelle ou provoquée. 

Dans le petit Larousse, lôeuthanasie est d®finie comme « acte d'un médecin qui 

provoque la mort d'un malade incurable pour abréger ses souffrances ou son agonie, illégal 

dans la plupart des pays. »  

Lôeuthanasie est un sujet dôactualit®, mais qui va ¨ lôencontre du serment dôHippocrate 

que lôon pr°te pour avoir le titre de docteur en m®decine qui stipule « Je ferai tout pour soulager 

les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la 

mort délibérément ».  

Lors de la campagne présidentielle de 2022, le sujet sur la fin de vie était dans tous les 

programmes des différentes formations politiques. Lors de sa campagne à la présidentielle, 

Emmanuel Macron disait : « Je soumettrai la fin de vie à une convention citoyenne. Sur la base 

des conclusions de celle-ci je soumettrai à la représentation nationale ou au peuple le choix 

dôaller au bout du chemin qui sera pr®conis®. è. 

De nombreuses propositions de loi ont ®t® faites durant lôann®e 2021 telle que la 

proposition de loi n° 3806 (71) de Jean-Louis Touraine visant à garantir et renforcer les droits 

des personnes en fin de vie et en introduisant lôassistance m®dicalis®e active ¨ mourir. Ou 

encore la proposition de loi n°3755 de Marine Brenier visant à affirmer le libre choix de la fin 

de vie (72). 

Une autre proposition de loi a ®t® au cîur des d®bats, la loi dite Falorni donnant le droit 

¨ une fin de vie libre et choisie en l®galisant lôeuthanasie en avril 2021, elle nôa pas ®t® vot®e 

(73). Cette proposition de loi a ®t® au cîur de la politique avec plus de 3 000 amendements et 

a entrainé un important débat avec des d®put®s tr¯s enthousiastes et ¨ lôinverse de tr¯s nettes 

oppositions. Quant au gouvernement, Olivier Véran, alors ministre de la Sant®, sôest exprim® 
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en disant que ce nô®tait « pas le moment opportun pour ce d®bat dôautant plus que la mort est 

omniprésente dans le quotidien des Français avec la crise sanitaire liée à la COVID-19 ». 

 

Des affaires m®diatis®es relancent r®guli¯rement le d®bat sur la fin de vie. Lôaffaire 

Vincent Lambert est au cîur de lôactualit®, cet homme sôest retrouv® ¨ la suite dôun accident 

de voiture en 2008 dans un état pauci-relationnel sans amélioration possible. Sa compagne en 

accord avec son m®decin prit la d®cision dôarr°ter les soins pour ®viter tout acharnement 

thérapeutique. Ses parents refusèrent cette décision et de longues années de procès allant 

jusquô¨ la Cour Européenne des Droits de lôHomme se succ®d¯rent jusquôen juillet 2019 o½ 

lôarr°t des traitements fut prononc® et o½ Vincent Lambert d®c®da apr¯s plusieurs jours 

dôagonie.  

A lôinverse, Vincent Humbert, jeune homme devenu tétraplégique, aveugle et muet à la 

suite dôun accident de la route mais parfaitement lucide a demand® au pr®sident de la 

République le « droit à mourir ». Sa mère et son médecin ont finalement abrégé ses souffrances 

3 ans après son accident. Ces derniers ont ®t® poursuivis en justice avant de b®n®ficier dôun 

non-lieu.  

R®cemment, en 2020, Alain Cocq atteint dôune maladie incurable a souhait® m®diatiser 

sa fin de vie en voulant se laisser mourir en direct sur les réseaux sociaux. En effet, nourri par 

sonde et perclus de douleurs, il avait annonc® quôil cesserait de sôalimenter et de sôhydrater. 

Nô®tant pas en phase terminale dôune maladie incurable, il ne pouvait pas b®n®ficier de la 

s®dation profonde et continue jusquôau d®c¯s. Il finit par partir en Suisse où il décéda en juin 

2021 par suicide assisté.  

Ces affaires médiatiques mettent en avant les limites de la loi Claeys Léonetti. Mais 

quôen pensent les Fran­ais ?  

 

 

 

b. Opinion française  

 

Lorsquôon interroge la population fran­aise sur la fin de vie et notamment sur 

lôeuthanasie les r®sultats dôenqu°te dôopinion montrent que lôimmense majorit® des Fran­ais 

(96% en 2019), st favorable ¨ la l®galisation de lôeuthanasie quel que soit le bord politique, 
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lô©ge ou encore les cat®gories socio-professionnelles (73). Ces résultats vont dans le même sens 

que le sondage IFOP r®alis® par lôADMD en avril 2021 (cf infra) où 93% des personnes 

interrog®es seraient favorables ¨ lôeuthanasie pour mettre fin aux souffrances (74).  

A noter cependant que le rapport IFOP de mars 2019 retrouvait 60% des Français 

favorables ¨ lôeuthanasie et celle-ci sous certaines conditions (75). Cette différence peut 

potentiellement °tre due au fait que le recrutement par lôaDMD ou pour la loi Falorni 

comptaient un grand nombre de leurs partisans ?  

 

Concernant lôopinion des m®decins g®n®ralistes, on sôaper­oit quôils sont moins 

favorables à cette légalisation. Dans la thèse dôElsa Voisin, la thésarde montre que 60% 

seulement des m®decins g®n®ralistes interrog®s souhaiteraient la l®galisation de lôeuthanasie 

(76). Elle met en avant un écart entre la population générale qui souhaite une légalisation de 

lôeuthanasie ¨ 95% en 2017 et les m®decins g®n®ralistes qui ne sont « que » 60% à la souhaiter 

en 2018.  Dans un sondage commandé par le Conseil National de lôOrdre des Médecins en 

2013, les avis sont très partagés avec 54% des médecins se disant favorables au recours encadré 

¨ lôeuthanasie active contre 43% souhaitant en rester à la loi Léonetti (77).   

 

Enfin, quôen est-il des professionnels de soins palliatifs, qui sont eux, confrontés 

quotidiennement à des situations de fin de vie ?  

Une enquête de la SFAP (78) a publi® ses r®sultats au mois de juillet 2021 ¨ la suite dôun 

questionnaire national ¨ lôattention des professionnels et b®n®voles des soins palliatifs afin de 

connaitre leur ressenti et leur position vis-à-vis de la l®galisation dôune aide m®dicale ¨ mourir 

et de connaitre lôimpact dôune ®ventuelle l®galisation sur leur vie professionnelle et personnelle.  

Pour 64% des interrogés, le cadre législatif actuel est satisfaisant et 64% ne sont pas 

favorables ¨ lôinstauration dôune loi pour lôaide active ¨ mourir dont 70% dôentre eux sont des 

médecins. Il est intéressant de voir également que ce sont les personnes de moins de 30 ans qui 

sont le plus favorables ¨ cette aide active ¨ mourir et quô¨ lôinverse, plus le personnel a de 

lôexp®rience dans le domaine des soins palliatifs plus il est défavorable à une instauration de 

lôaide active ¨ mourir. La position en faveur de lôeuthanasie reste tr¯s minoritaire ¨ 4%. 
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Devant ces opinions très différentes, des associations ont vu le jour. La plus connue 

®tant lôassociation pour le droit ¨ mourir dans la dignit® ç ADMD », créé en 1980 par Pierre 

Simon, m®decin, et lô®crivain Michel Lee Landa. Son but est de faire ®voluer la loi française 

afin que chaque personne puisse choisir sa fin de vie en ouvrant un droit à une aide active à 

mourir. Cette association compte à ce jour 75 531 adhérents. Une de ses militantes, Jacqueline 

Jencquel, militante pour lôIVV ç interruption volontaire de vieillesse è, sôest donn®e la mort le 

29 mars 2022.  

Il existe également des associations « anti-euthanasie » dont la plus connue est 

« alliance VITA » qui se donne comme objectif de « promouvoir la protection de la vie humaine 

et le respect de la dignité de toute personne ». 

 

 

c. Et les autres pays dans tout cela ?  

 

Les pays ayant l®galis® lôaide active ¨ mourir se multiplient dans le monde. Certains 

pays autorisent lôeuthanasie depuis longtemps tels que lôEtat de lôOregon (1997), la Suisse 

(2003), les Pays Bas (2001) ou encore la Belgique (2002). Depuis 2021, lôEspagne autorise 

lôeuthanasie et le suicide assist®. Des changements majeurs sont en train de se faire dans les 

pays catholiques tel que le Portugal, lôItalie ou encore lôIrlande. La France pourrait °tre ¨ court 

terme entourée de pays acceptant une ou plusieurs formes dôaide active ¨ mourir.  

 

 

d. Paradoxe  

 

Paradoxalement, il y a tr¯s peu de demandes dôeuthanasie formul®es en soins palliatifs 

comme le montre une ®tude r®alis®e en 2014 o½ les demandes sont exceptionnelles de lôordre 

de 0.3% (79) par rapport aux 96% dôopinion publique qui y seraient favorables selon un sondage 

IFOP pour lôADMD (74).  Le manque de moyens et dôacc¯s aux soins palliatifs pourraient 

expliquer les quelques demandes persistantes de demandes de mort.  
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2.  Le MIDAZOLAM en ville  

 

Selon un sondage IFOP de 2010, 81% des personnes interrogées souhaiteraient mourir 

à domicile. Mais les conditions de fin de vie à domicile nô®taient jusquô¨ maintenant pas 

forc®ment v®cues sereinement par le patient, son entourage mais aussi par lô®quipe m®dicale du 

fait dôun manque de dispositifs m®dicaux. En 2020, le Dr MEHEUT-FERRON, médecin 

généraliste a été condamnée et mise en examen pour avoir eu recours au MIDAZOLAM au 

domicile de certains de ses patients en fin de vie. Le MIDAZOLAM étant pourtant le 

m®dicament de r®f®rence ¨ lôh¹pital pour r®aliser une s®dation terminale et profonde jusquôau 

décès.  La crise sanitaire liée à la COVID-19 a entrainé de nombreux bouleversements pour les 

personnes en fin de vie avec des patients qui mourraient ¨ lôh¹pital loin de leurs proches puis 

des personnes qui mourraient à domicile faute de lits et parfois dans des conditions précaires. 

Il serait int®ressant dô®valuer lôimpact de la COVID-19 sur la prise en charge de la fin de vie. 

Le 21 octobre 2021, un rapport de lôHAS (80) a permis lôutilisation du MIDAZOLAM 

au domicile du patient avec comme recommandation particuli¯re un appui dôune ®quipe 

sp®cialis®e en soins palliatifs. Si cette condition nôest pas remplie, une prise en charge 

hospitali¯re doit °tre privil®gi®e. Une fiche dôaide pratique est publi®e par la HAS (81).  

 

 

3. S®dation profonde et continue maintenue jusquôau d®c¯s  

 

La s®dation profonde et continue maintenue jusquôau d®c¯s est apparue dans la loi 

Claeys Léonetti (82). Elle est définie comme une « altération de la conscience maintenue 

jusquôau d®c¯s, associ®e ¨ une analg®sie et ¨ lôarr°t de lôensemble des traitements de maintien 

en vie ». Pour être réalisée, elle doit remplir une de ces deux conditions « lorsque le patient 

atteint dôune affection grave et incurable et dont le pronostic vital est engag® ¨ court terme 

présente une souffrance réfractaire aux traitements » ou alors « lorsque la décision du patient 

atteint dôune affection grave et incurable dôarr°ter un traitement engage son pronostic vital à 

court terme et est susceptible dôentrainer une souffrance insupportable ». Le but de cette 

s®dation nôest pas dôinduire ou dôacc®l®rer la mort mais de ç neutraliser tout souffrance 
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inaccessible autrement è. Côest bien lô®volution naturelle de la maladie et non le produit qui 

engendre la mort (83). 

La HAS a publié un guide pour aider les professionnels de santé intitulé : « Comment 

mettre en îuvre une s®dation profonde et continue maintenue jusquôau d®c¯s ? » (84).  Elle 

souligne ®galement lôimportance de la diff®rence entre cette sédation profonde et continue 

maintenue jusquôau d®c¯s et lôeuthanasie (85).  

 

 

 

Figure n°3 

 

 

4. La loi semble pour le moment suffisante : rapport IGAS  

 

 

La loi actuelle, Claeys Léonetti semble suffisante pour répondre à la plupart des 

situations de fin de vie en France. Ce sont les r®sultats retrouv®s par lôInspection Générale des 

Affaires Sanitaires (IGAS) dans son rapport publié en 2018. En effet selon ce rapport : « la loi 

offre une r®ponse adapt®e ¨ la prise en charge de lôimmense majorit® des parcours de fin de 

vie et [que] son appropriation progresse sur le terrain » (86). 
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Côest aussi ce que lôon retrouve dans le rapport du Comité Consultatif National 

dôEthique (CCNE) qui souligne, dans sa contribution ¨ la r®vision des lois de bio®thique, que 

les dispositions « permettent de répondre à la très grande majorité des situations complexes de 

fin de vie » » (87). 

Lôenqu°te de la SFAP publiée au mois de juillet 2021 a montré que pour 64% des 

participants la loi actuelle est suffisante (78).  

 

 

5. Les dérives  

 

La loi semble donc suffisante et de nombreux m®decins de soins palliatifs sôinqui¯tent 

et craignent de potentielles dérives en cas de légalisation de « lôaide active ¨ mourir ». Dans 

lôenqu°te de la SFAP, il y a m°me 24% des m®decins qui envisageraient de quitter leur poste si 

une l®galisation ®tait prononc®e et certains m®decins de soins palliatifs sôinterdiraient de 

lôutiliser. De plus, 52% mentionnent un impact sur lô®quipe en cr®ant des tensions et une 

division de lô®quipe (78). 

Il existe également des craintes de dérives par pression sociale comme les patients qui 

deviendraient inutiles à la soci®t® ou encore le co¾t financier et humain dôune personne 

dépendante (88). 

Le professeur Gisèle CHVETZOFF du Centre Léon Bérard de Lyon, exprime dans une 

lettre ouverte quôelle d®plore lôévolution sociétale qui pousse vers une aide active à mourir ; 

« A ne toujours évoquer la dignité que quand il sôagit de la mort choisie et anticip®e, on finira 

par ancrer dans lôinconscient collectif que seule cette façon de mourir est respectable et digne, 

quand on a cess® ou que lôon va bient¹t cesser dô°tre jeune, performant, et rentable. » (89).  

Lôaide active ¨ mourir est en cours de discussion parlementaire et serait la solution pour 

les patients qui ne rentreraient pas dans les indications de la sédation profonde et continue 

maintenue jusquôau d®c¯s. Cependant la loi actuelle nôa pas encore montré tout son potentiel. 

Si la loi était plus connue, mieux comprise et mieux respectée, en travaillant parallèlement avec 

une équipe de soins palliatifs, elle serait pour beaucoup considérée comme suffisante.  

 



 

 

146 

 

Des améliorations sont possibles notamment avec un meilleur d®veloppement de lôacc¯s 

aux soins palliatifs et une meilleure communication. Des informations systématiques et 

obligatoires du m®decin g®n®raliste aupr¯s de ses patients. Ou encore lôutilisation dôoutil 

consensuel tel que lôoutil SEDAPALL qui permet dôanalyser pr®cis®ment les pratiques 

s®datives ¨ vis®e palliative en fin de vie. Elle porte sur lôintentionnalit® de la d®cision (90).  

 

Serait-il intéressant de rendre les directives anticipées obligatoires comme le propose la 

Suisse afin de respecter au mieux les choix du patient concernant sa fin de vie et ainsi permettre 

une meilleure application de la loi Claeys Léonetti ? 
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CONCLUSIONS 

 

Les directives anticipées sont apparues pour la première fois en 2005 avec la parution 

de la loi Léonetti. Elles ont été modifiées en 2016 par la loi Claeys-Léonetti. Les directives 

anticip®es permettent aux patients dôexprimer leurs volont®s concernant leur fin de vie. La loi 

Claeys Léonetti renforce les directives anticipées en les rendant opposables aux médecins. Elle 

apporte aussi des options thérapeutiques supplémentaires comme la sédation profonde et 

continue jusquôau d®c¯s  

De plus, un nouvel article de loi stipule que le m®decin traitant se doit dôinformer ses 

patients de lôexistence de ces directives anticipées, ce qui donne un rôle clé au médecin 

généraliste.  

 

Les directives anticipées sont mieux connues des médecins généralistes et de la 

population fran­aise. Cependant encore trop peu dôentre eux les ont r®dig®es. En effet, il peut 

être difficile pour le m®decin dôaccompagner la fin de vie lorsque son but a toujours ®t® de 

guérir. Pourtant, la population est vieillissante avec une estimation à 25% de français de plus 

de 65 ans en 2040. La fin de vie et son accompagnement vont faire de plus en plus partie du 

quotidien des médecins et des Français.  

 

Lôobjectif principal de cette ®tude ®tait dô®valuer les diff®rentes m®thodes utilis®es par 

les médecins généralistes pour aborder la discussion des directives anticipées.  

Pour cela, nous avons réalisé une étude qualitative avec des entretiens semi-dirigés 

auprès de médecins généralistes de la région Auvergne Rhône-Alpes recrutés pour une partie 

par lôaide de lôURPS.  

 

La pensée de la mort a beaucoup évolué au fil des siècles. La mort déserte le foyer au 

profit des institutions. Elle est de moins en moins naturelle, elle se médicalise. La mort se veut 

maintenant rapide, indolore et contrôlée. On souhaite la maitriser. Cependant, parler de la mort 

est difficile, côest quelque chose de tabou. Aborder la question des directives anticipées peut 
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sôav®rer compliqu®. En effet, notre ®tude a montr® quôil existe de nombreux freins ¨ cette 

discussion autour de la mort et de la fin de vie. Que ce soit pour le médecin ou pour le patient, 

la mort est angoissante. De plus, parler de la mort ¨ son patient va ¨ lôencontre du serment 

dôHippocrate disant : « Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la 

santé », cela peut être vécu comme un échec. 

  

Ce travail de thèse montre, en accord avec la littérature que le médecin traitant a un rôle 

clef dans lôinformation de ces directives anticip®es. Non seulement il a le devoir dôinformer de 

lôexistence de ces directives anticip®es mais il repr®sente ®galement une figure de confiance 

pour le patient. Il combine lôexpertise m®dicale dôune part et la connaissance de son patient et 

de sa famille dôautre part. Il a un r¹le dôaccompagnement et de conseil. A travers ces directives 

anticipées, le patient devient acteur de sa santé et de sa fin de vie. Le médecin traitant serait le 

mieux placé pour être le « rouage » entre le patient, dont il connait bien le contexte 

psychosocial, ses proches et le système de santé pour faire respecter ses volontés.  

 

Malgré la difficulté pour aborder les directives anticipées, notre étude a montré, comme 

dans la litt®rature, quô®changer sur la fin de vie apporte de nombreux avantages. Tout dôabord 

pour le patient qui se retrouve moins angoiss® et soulag® dôen avoir discut®. Ensuite pour le 

m®decin qui trouvera un sentiment dôapaisement et sera heureux de consolider sa relation de 

confiance. Et enfin pour les proches qui seront mieux pr®par®s au deuil et qui nôauront pas ¨ 

porter le poids dôune d®cision trop difficile ¨ prendre.  

 

Devant le faible taux de rédactions des directives anticipées qui se voit même chez les 

médecins généralistes, notre étude a montré que seuls 3 médecins les avaient rédigées ! Nous 

avons souhait® rechercher des perspectives dôam®lioration qui sont nombreuses.  

Tout dôabord am®liorer lôinformation aussi bien pour les médecins, avec la création de 

formation que pour les Fran­ais avec une meilleure sensibilisation ¨ lôaide de campagnes 

dôinformation et de brochures.  Il serait int®ressant de rechercher le moment opportun pour 

aborder le sujet comme préconis® par la HAS.  Un point cl® dôam®lioration est la participation 

de lôentourage notamment avec la personne de confiance qui est un maillon majeur au respect 

des volontés du patient.  Il pourrait être envisagé de profiter de consultations plus propices à 

cela tel que lôexamen syst®matique des 50 ans en m°me temps que les d®pistages ou encore lors 

de la vaccination. Certains préconisent même une consultation dédiée par la sécurité sociale. 
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Une intervention brève ou conseil minimal a prouvé son intérêt pour que le patient chemine 

petit ¨ petit lôid®e de r®aliser ses directives anticip®es.  

 

De nombreux outils sont à notre disposition pour discuter et aider à la rédaction de ces 

directives anticip®es tels que les documents officiels de lôHAS, le site du centre national des 

soins palliatifs et de la fin de vie ou encore certains outils tel que le GO WISH connu aux Etats 

Unis et utilisé en Suisse permettant de prendre le patient dans sa globalité en prenant en compte 

sa spiritualité, ses croyances.  En effet, parler de la fin de vie nôengage pas que la discussion en 

termes dôactes techniques mais englobe la personne tout enti¯re avec son histoire, son v®cu, sa 

spiritualité et ses valeurs. Le modèle Advance Care Planning créé par les Américains permet 

de réfléchir, de discuter avec le patient et ses proches et de traduire ses valeurs ; il semble 

permettre une meilleure adhésion. 

 

La fin de vie est un sujet dôactualit® et lôeuthanasie est au cîur du d®bat. Ce fut un des 

points forts de la campagne présidentielle de cette année 2022. Dans les différents rapports que 

ce soit le rapport sur la loi Falorni ou le rapport IFOP par lôaDMD, les Fran­ais sont tr¯s 

majoritairement favorables ¨ lôeuthanasie. Ce qui contraste avec les m®decins g®n®ralistes o½ 

les avis sont très partagés et encore plus avec les médecins des soins palliatifs qui ont répondu 

défavorablement à une loi instaurant une aide active à mourir dans une enquête de la SFAP de 

juillet 2021.  

La loi Claeys-Léonetti semble suffisante selon plusieurs rapports, lôun dôeux notifie que 

les dispositions « permettent de répondre à la très grande majorité des situations complexes de 

fin de vie ». Les médecins de soins palliatifs évoquent des dérives importantes si la loi évolue.  

La loi Claeys L®onetti nôa pas montré tout son potentiel, il y a des améliorations 

possibles. Si la loi est plus connue, mieux comprise et plus appliquée, le médecin traitant peut 

permettre ¨ son patient dô°tre acteur de sa fin de vie qui sera de qualit®.  
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ANNEXE 

 

I. ANNEXE 1 : Directives Anticipées 
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