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Professeurs des Universités = Praticiens Hospitaliers
Classe exceptionnelle Echelon 2

BLay Jean-fves Cancérologie ; radiothérapie

BORSOM-CHAZOT Frangoisa Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques ;
gynacologie médicale

BRETOM Fiame Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie (en refraite &

compler du 0101/2022)

CHASSARD Dominiqua Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence

CLARIS CHinvier Padiatria

DUCERF Chiristian Chirurgie viscérale et digestive

FIMET Garard Cardiologie

GLUERIM Clawda Réanimation ; médecine durgance

LacHAUX Alain Padiatria

LERMUSLALIK Paitrick Chirurgie thoracigue et cardiovasculaire

L Bruno Bactériologie-virologie ; hygigne hospitaliéne

MIGSSEC Piarme Immunologie

MORMEX Jean-Frangois Preumologie ; addictologia

BADUILIM Philippe Mudrition

MEGRIER Sylvie Cancérologie ; radiothérapie

MIGHOGHDESE 1AM Morbert MNeurclogia

OBADLA Jean-Frangois Chirurgie thoracigue et cardiovasculaire

OWIZE Michel Physiologie

PONCHON Thierry Gasfroentérologie ; hépatologie ; addiciologie

REVEL Didier Radiclogie et imagere meédicale

RIWOIRE Michizl Cancérologie ; radiothéra pis

WANDENESCH Frangois Bactériologie-virologie ; hygigéne hospitaligre

ZioLisg Fabian Gastroeniérologie ; hépatologie ; addiciologie

Professeurs des Universités = Praticiens Hospitaliers
Classe exceptionnelle Echelon 1

ARGALD Laurent Réanimation ; médecine durgance
BERTRAND Yves Padiatria

BOILLOT CHirviar Chirurgie viscérale el digestive
CHEWVALIER Philippse Cardiologie

CoLiM Cyrille Epidémiologie, économie de la santa at prévention
COTTIN Wincent Pneumologie ; addictologie

O AMATO Thisrry Psychiatrie d'adultes ; addictologis
DELAHAYE Frangois Cardiologia

DEMEE Philippe Ophialmoliogie

DoUEK Charles-Philippe Radiclogia at imagerie médicale
DUMONTET Charles Hémalologie ; transfusion

DURIEL Is-abella Médaecine intemea ; gériatrie et biclogie du
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Ophitalmologis

Chirurgie générale

Anatomie

Méphrologie

Medecine physigue et de réadaplation
Epidémiclogie, écomomie de la santé el prévention
Oibo-rhino-laryngologie

Radiclogie et imagerie médicale

Professeurs des Universités — Praticiens Hospitaliers
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Maladies infactieussas ; maladies tropicales
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence
Urologie

Radiclogie et imagerie médicale

Biologie cellulaine

Chirurgie plastiqua, reconstructrice et esthétique ;
Brilologia

Hémalologie ; transfusion

Ganétique

Rhumatologie

Médecine at santaé au travail

Urologie

Radiologie et imagerie médicale
Anesthésiologie-rdanimation ; médecine d'urgence
Anatomie ef cyfologie pathologiques

Cardiologie

Gynacologie-obstétrique ; gynécologie méadicale
Physiologie

Epidémiclogie, écomomie de la santé af prévention
Gasftroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Medecine lagale

Thérapautique

Anesthésiologie-rdanimation ; médecine d'urgence
Maladie infectisuses ; maladies tropicales
Pédopsychiatrie ; addictologis

Meurochirsrgie

Radiclogie et imagerie médicale

Médecine infemsa

Medecine physigue et de rdadaplation

Padiatrie

Méphrologie

Dermaloc-vénéréclogia

Medecine inteme ; geriatrie et biclogie du
vigillissement ; médecine générale ; addiciologis
Biologie et médecine du développement et de la
reproduction ;

Gasftroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Epidémioclogie, écomomie de la santé af prévention
Chirurgie infantile

Padiatrie
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Cliviar

Pascal

Mohamed
Laurent
CHiviar
Philipps
Sandra
Eric

Mudrition

Parasitologie et mycologia

Chirurgie viscérale et digestive

Psychiatrie d'adultes ; addictologis
Endocrinologie, diabate et maladies mélaboliques ;
gynécologie médicale

Cancarologie ; radiotharapie

Réanimation ; médecine durgancs

Chirurgie digestive

Physiologie

Physiologie

Radiclogie at imagerie médicale

Biostatistigues, informatique médicale et
technologies de communication

Psychiatrie dadultes et addiciologie

Biologie cellulaire

Méphrologis

Epidémiologie, économie de la santa et prévantion
Meurclogia

Hemakologie ; transfusion

Professeurs des Universités — Praticiens Hospitaliers

Seconde Classe

BACCHETTA Justine
BOUSSEL Liziic
CHEME Gautiar
COoULARDEAL FRACHON Sophie
COMFAVRELIX Cyrille
COoUR Martin
CROUFET Sébastien
CUCHERAT Michal
Di Rocco Fedarico
DuCRAY Frangois
EKER Cmer
GILLET Y¥vas
GLEFAL Arnaud
GUEBRE-EGTIARHER Fitsum
HEMAME Roland
Huissown Coyril
JAMIER Marz
JARRALID Sophie
LESCA Gaatan
LEVRERD Massimo
LUKASZEWICE Anne-Claire
MEWTON Mathan
MEYROMET Dawid
BILLOM Antoine
MO HARM Kayvan
MorMMELSE CHinviar
MATAF Serge
PIOCHE Mathieu
RHEIS Sylvain
RIMMELE Thomas
SOUOUET Jean-Christophe
THIBAULT Haléne

Pédiatria

Radiclogie at imagerie médicale
Gynacologie-cbstétrique ; gynécologie médicale
Anatomia ef cylologie pathologiques
Rhumatologie

Meédecine intensive de réanimation

Urologia

Phammacologie fondameniale ; pharmacologia
clinique ; addiciologie

Meurcchinrgis

MNeurologia

Radiclogie ; imagerie madicale

Padiatria

Chirurgie maxillo-faciale et stomafologie
Méphrologie

Chirurgie thoraciqgue et cardiovasculaire
Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicals
Biophysique at médecine nucléaira
Bactériologie-virologie ; hygigne hospitaligre
Gandtique

Gastroentarologie ; hépatologie ; addiciologie
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence
Cardiologie

Anatomia ef cylologie pathologiques

Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire
Chirurgie viscérale et digestiva

Chirurgie générala

Cytologie et histologis

Gastroentarologie

MNeurologia

Anesthésiologie-réanimation ;

medecine d'urgence

Gastroentarologie ; hépatologie ; addiciclogia
Cardiologia



VENET Fabienne Immunoclogie

VOLPE-HAEGELEN Claire Neurochirurgie

Professeur des Universités

Classe exceptionnelle

PERRLU Olivier Epistémiologie, histoire des sciences et techniques

Professeur des Universités - Médecine Générale

Premiére classe

FLOR! Marie

LETRILLIART Laurent

Professeur des Universités - Médecine Générale
Deuxiéme classe

ZERBIB Yves

Professeurs associés de Médecine Générale

FARGE
LAINE

Professeurs associés autres disciplines

CHVETZOFF
GAZARIAN

Professeurs émérites

BEZIAT
COCHAT
CORDIER
DALIGAND
DroOZ
ETIENNE
FLORET
GHARIB
GUERN

LEHOT

MAUGUIERE
MELLIER
MICHALLET
MOREAU
NEGRIER

RuUDIGOZ
SinDOU
TOuRAINE
TREPO
TROUILLAS

Thierry
Xawvier

Giséle
ARAM

Jean-Luc
Pierre
Jean-Francois
Liliane
Jean-Pierre
Jérbme
Daniel

Claude
Jean-Francois

Jean-Jacques

Francois
Georges
Mauricette
Alain
Claude
Michel
René-Charles
Marc
Jean-Louis
Christian
Jacqueline

Médecine palliative
Chirurgie Orthopédique

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Pédiatrie (en retraite & compter du 01/03/2021)
Pneumologie ; addictologie

Médecine légale et droit de la santé
Cancérologie ; radiothérapie
Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliére
Pédiatrie

Physiologi

Biologie et médecine du développement et de la
reproduction ; gynécologie médicale
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence

Neurologie

Gynécologie
Hématologie ; transfusion
Médecine générale
Hématologie ; transfusion
Endocrinologie
Gynécologie
Neurochirurgie
Néphrologie
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Cytologie et histologie



Maitres de Conférance = Praticiens Hospitaliers

Hors classe
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CHALABREYSSE
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HOLoPP-SARDHA,
LE BARS
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TaRDY GUIDDLLET
TRISTAN

Mehdi

Fieme-Faul
Lara
Valéria

Mara Mathalie

Didier
Jaan
Florence
Eric
Dominique
Mathalie
Véronique
Aning

Biologie et médecine du développemeant et de la
reproduction ; gynécologie médicala
Cytologie et hisiologie

Anatomie et cyfologie pathologigues
Anatomie et cyfologie pathologigues
Immunologis

Biophysique at médecine nuclkéaira
Parasitologie et mycologie

Parasitologie et mycologie

Cytologie et histologie

Biophysique at médecine nuclkéaira
Anatomie et cylologie pathologigues
Biochimie at biologie moléculaire
Bactériologie-virologie ; hygigéne hospitalidre

Maitres de Conférence = Praticiens Hospitaliers

Premiére classe
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CHARRIERE
COUTAMT
CoZon

CURIE
DURLISSEALX
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Marine

Jean-Sabastien

Sybil
Fradeéric
Grégoire
HAurore
Michaél
Vanessa
Julie
Laurencea
Sandrine
Ingrid
Murial

Caroline
Alexandre

VLAEMIMCK-GUILLEM  Virginia

Biophysique at médecine nucléaire
Padiatria

Bactériologie-virologie ; hygigéne hospitali&re
Murtrition

Immunologis

Immunologis

Padiatria

Pneumologie

Bactériologie-virologie ; hygigéne hospitali#re
Médecin de santé publique
Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitali#re
Physiologie

Biochimie at biologie moléculaire
Biostatistigues, informatique médicals &t
technologies de communication

Gandtique

Anatomie et cyiologie pathologiques
Biochimie at biologie moléculaire

Maitres de Conférences = Praticiens Hospitaliers

Seconde classe

BOUCHIAT SARARI
BOUTY

CORTET
HAESEBAERT
JACOUESEOMN
LaCOiMN REYMALD
LILoT

MNEUYEW CHU
ROUCHER BOULEZ
SIMOMET

WILLANI

Coralie
HAurore
Marion
Fredéric
Timaothéa
Chuittarie
Marc
Huu Kim An
Florence
Thomas
Axal

Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitali#re
Chirurgie infantile

Gynacologie-obstétrique ; gynécologie médicala
Psychiafria d'sdultes ; addiciologie

Anatomie

Médecine interne ; gériatrie ; addiciologie
Anesthésiologie, Réanimation, Médecine durgence
Padiatria

Biochimie et biologis moléculairs

Biologie cellulaira

Dematologie, wanérologie



Maitre de Conférences

Classa normale

DALIBERT
GOFFETTE
LAZEERRE
LECHOPIER
MNazarE
PaNTHU
WIALLOM
VIGRERDM
VINDRIELLX

Maitre de Conférence de Médecine Générale

CHANELIERE
LAMORT-BOUCHE

Lucia
Jérbma
Evealyne
Micolas
Julie-Annae
Bapliste
Wivian
Armawd
Dawid

Marc
Barion

Epistémologie, histoire des sciences et technigues
Epistémologie, histoire des sciences et techniques
Ethnologie préhistoire anthropologis
Epistémologie, histoire des sciences at technigues
Physiologie

Biologie Cellulaire

Math&matiques appliquées

Bizxchimie, biologie

Physiologie

Maitres de Conférences associgs de Médecine Génarale

BREST

DE FREMIMVILLE
PERROTIM
PlIGACHE

JORZI

Alexandra
Humbsari
Sofia
Christophe
Fraderic



COMPOSITION DU JURY

Président du jury

Monsieur le Professeur GillesRODBPoyen de | 6UFR de M®deci

Classe Exceptionnelle échelon Wédecine Physique &éadaptation

Université Claude Bernard by 17 UFR de Médecine Lyon Est

Membres du jury

Monsieur le Professeur Thierry FARGE, Professeur des Université
Membre du Collége Universitaire de Médecine Générale,
Responsable de la cellule du CUMG, Responsable du CUMG des stages ambulatoires
aidés

Université Claude Bernard LyonilUFR de Médecine Lyon Est

Monsieur le Professeur Pierre KROLABALMON, Professeur des Universités
Praticien Hospitaliei Premiére Classe, Médecine internériatie

Université Claude Bernard LyonilJUFR de Médecine Lyon Est

Monsieur le Docteur Safaa KACHACHI, gériatre

Médecin coordinateur a Lyon
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LE SERMENT D'HIPPOCRATE

Je promets et je jure d'°tre fid |l e aux | oi

Médecine.
Je respecterai toutes les personnes, leur autenstnteur volonté, sans discrimination.

J'interviendrai pour les protéger si elles sont vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur
dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de

['"humanité.

Jinformerai les patients des décisions enésagde leurs raisons et de leurs conséquences. Je

ne tromperai jamais leur confiance.
Je donnerai mes soins a l'indigent et je n'exigerai pas un salaire au dessus de mon travalil.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me senfiéset ma conduite

ne servira pas ~ corrompre | es miurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement la vie ni ne

provoquerai délibérément la mort.

Je préserverai l'indépendance nécessaire et je n'entreprendraguiiedépasse mes

compétences. Je perfectionnerai mes connaissances pour assurer au mieux ma mission.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidele & mes promesses. Que je sois couvert

d'opprobre et méprisé si j'y manque.
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A ma famille,

A toi, Thomas, Mon chat, mon confident, ma moitié et maintenant mon mari. Je suis

tell ement fi re dé°tre ta femme, tu embellis
gue ¢e¢obmdbDavdoir rencontr ®. Mer ci pour | e souti
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l[a. Je vais aime.

A vous, mes f r rAare-Sema joieiMa et snonJeamgje répenisd e
avec plaisir " tous nos moments Hd6Anfaomcdbhbt
vous excellez dans vos vies, je suis fiere de vous et je vous aime.
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A mes oncles et tant es, " mes cousines Oc
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partage nosrevues medies! Je sai s que tu nbdébappr ®ci es pas

t 6ai me.
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A ma bellefamille,
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A Juliette, merci pour ton soutien et ta bonne humeur

AmaClem, je suis tellement contente de t oda\
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médecin, on y sera finalement arrivées
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INTRODUCTION

|.  Epidémiologie

En France, on dénombre de plus en pludéi@s depuis quelques années ave®687
déces en 20Z1). La population francaise est vieillissante avec 21% des Francais qui ont 65
ans ou plus et 9.8% qui ont 75 ans ou plust’ janvier 20222).En ef f et , | 6esp®r
augment e. LO6I NS mER5%:ds la popuatioq ftadcaise qui aui plus de 65 ans
en 2040. Le sujet de la fin de vie est donc primordial.

Nombre de décés

T0O 003

G50 000§

600000 |

550000

500 000
1582 1986 1980 1954 1958 2002 2006 210 2014 zpie 201

Mote : donnée 2021 provisoire arrétée a fin 2021 ; donnée 2020 révisée.
Lecture : en 2021, le nombre de décés est de 5§57 000,
Champ : France hors Mayotte jusqu'en 2013 ety compris Mayotte & partir de 2014,

SourTe : [meee, stotistigues de fétat oivil

Figure n°1: Nombre de décés en France de 1982 a 2021
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La majorité des Francais souhaitent mourir a domj@&26 selon un sondadieOP de
206 (3).Et pourtant, l a r®partition du | ieu des
dans les établissementsdesabté apr s une enqu °, tealenccrd 26P0dldsNS E E
Francais ont fini leurs jours a domicile contreZ88.dans des établissements de santé et 13.5%

dans une maison de retrafty. Pourtant 83% des fins de vie sprévisibleg(5).

e DOMICE trablissemer

Maison de retraite ««s+ VOie ou heu public

Figure n?2: Répartition des lieux de déces entre 1972 et 2016

Les Francais souhaiteahoisir leur mort une nouvelle construction de la fin de vie se

met en place.

Ce sujet est encore plus au ciur dl®s d®bs
apparue en mar2020en Franceou de nombreux patients ont vécu une fin de vie o
| dpitaipendant que dbéautres sont d®c®d®slLa” | eur
guestion de la dignité a été entachée. La pandémie a mis en évidence un certairdeombre
priorit®s telles que | 6am®Ildespratiguessédativesissi | 6 ac c
bien 7 | 6ht! p.Leérapportgaférier202i ®akti §® p aAra ulpdi rss tdidtuwn
échantillon de francais de 50 ans et plosate quepourl9%d 6 e n t la situagiom actuelle

liéea laCOVID-19les a fait réfléchir a leur volonté en matiére de fin dg&je
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[I. Les différentes lois

Depuis plusieurs années, la prise en charge de la fin de vie suscite un intérét grandissant.
Le souhait dbébune mort digne et respectueuse

mai triser sa fin de vie, | e sujet est au ciu

Lanotion de droit des malades est apparue lors de la premiére moitié du XXeme siécle mais

ce ndbest que |l e 9 juin 1999 que | a @Ewviemi r e
agarantirldr oi't © | 6acc s aux soins palliatifs pc
foisquexl a personne mal ade peut sOoppos»xle © t ol

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

Le 4 mars 2002 est vatda loi Kouchner(8) qui évoque pour la premiere fois dans son
article numéro3 : « La personne malade a droit au respect de sa dignitélle renforce la
participation du patient darsa prise en charge, ses soins et évoque pour la premiére fois la
personne de confiance qui sera consult®e s
Parallelement a cela telation paternalisief infra) entre le patient et son médecin commence
a digaraitre, ce qui signe un changement sociétal. Le méskedoitde délivrer a son patient

une information claire et compréhensible.

En 2003, l e jJjeune Vincent Humbert , " | a
tétraplégique, aveugle et muet. Ne saitdnt pas vivre dans ces conditions difficiles, il
demanda atrésidentde l®p u bl i que de | 6 ®eadaitde,molridzAques C

|l a suite de cette affaire, et particuli reme
adéamourr , | a r®fl exion sur | a fin de vie s0i myp
Jean Leéonetti pour présenter unedoncernant 6 accompagnement de | a fi

La loi Léonetti estvotée B2 avril2 005 ~ | dunani mit® @ale | dAss
renforce | 6autonomie du patient -a&dre«taundamne

traitement disproportionné, inutile ou susceptible de maintenir artificiellement la. \ie
m®decin se doit de | 6®viter et | a | oi l e con
aprés en avoir discuté de maniere collégiale et paiglinaire. Elle mentionne pour la

premiére fois les directives anticipées.
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Léar t i c lgee«Toutspersopng maeure peut rédiger des directives anticipées pour
le cas ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directivegpées
indiquent les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la

limitation ou I'arrét de traitement (10).

Ces directives anticipés®nt révocables a 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, el l es permettent

patient.

En 2012, leProfesseur Didier Sicard, ancien président @ONE, Comité Consultatif

Na t i oHthague, pdidie un rappofll)pour lePrésidentde la Républiquérancois Hollande

afin de faire un ®tat des | ieux des conditic
d®nonce | dacc s insuffisant aux soins pall.@
L®onett.i et doéune ma wtwesiardi@pées pnppariie ®ralien avec und e C €

absence de publicité.

De plus, une autre affaire tr s m®di ati que
de vie en France, c 0(fmfra). CeGeanfe homme, aprey/un accigentt L a
de voiture, so0eyvdgétatifetS e ufvamidlalnes sufne It ad ®c hi r «
années, sa compagne souhaitant un arrét desasbire r use pgrtie @lea famillerefusait cela

1 nbavait pas r®dig® ses directives anticip

Face a da, le Président de la Républiqgue Francois Hollande missionne Jean Léonetti et
Alain Claeys pour établir une nouvelle loi. La loi Clag¢¥onetti du 2 février 2016 est votée
(12.

Cette loirenforce le dispositif des directives anticipées en les rendant contraignantes pour
l e m®deci n. Ell es deviennent | 0expression pr
de durée de validité et restent révocables atout momnents di recti ves anti ci
au m®decin except® dans deux sitwuations qui

inappropriee.

De pl us, |l e patient peut demander ~° Db®n®f i c
décés dans des situatoprécises et strictement encadi@d®d. Celleci permet de répondre a

un grand nombre de situations difficiles.

24



Il faut noter que deux modeéles ont été publi@ssavoir un modele A pour les patients
atteints de maladsegraves ou en fin de vie et un modéle B pour les patients majeurs et en bonne

sant&annexe 1)

Une notion tr s importante:«alp méecamitrditant®gal er
informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédalgidivectives anticipées

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

En 2016, leMinistére de#\ffaires Sociales et de I&anté lance avec IgentreNational de
SoinsPalliatifs etdeFindeVi e une campagne nauprds dedagpbpelatidnd i nf o
francaisentitulée« Lafin de vie, etsionenparldt».E1 | e s 6 e 8 moisdléécembré ® e d
2016a u mooctabre @048 afin de faire connaitre la loi et ainsi obtenir une meilleure

application des directives anticipées.

La thése de Jean Quillétaluant la perception de la campagne sur la population consultant

au cabinet de médecine générdlé) a souligné que 18 mois aprés la campagne, peu ont été

marquémai s quodell e a permis aux personnes sens:
anticipées.
Cependantds choses sbéam®liorent au fil des ann(

loi et des directives anticipées chez les médecins généralistes comme le montre la these de
Sophie GROSS en 202Z05) ou 95.3% des médis généralistes interrogés savent ce que sont

les directives anticipée€.6 e st ®g al e me nlatheseale Gpline REB@URDINIE e d e
mo i savrilké21(16)oY¥. 97, 6% des m®decins g®n®r aliste
directives anticip®es. La | oi de 2016 a per
| 6anticipation de | a fin de vie soient mi eu
généralists ont pour la plupart une opinion favorable concernant la loi de 2016 et les directives
anticipéeq15,17)

Toujours glonlesondagel e | 6 1 n gle féevtien 202X 6), M ressort que les Francais
(personnesnt err og®es de plus de 50 ans) connai sse
mai s i ls nbéden connaiSedement8%ples Erangaiseeplus de SO0 anso d a |
disent avoir rédigé leurs directives anticipées en 2021. On peut cepeptEmumenette
progression avec 13%e rédactioren 201%t seulement 2,5% en 20128).
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Cependant selon ce sondage, chez les personnes connaissant les directives anticipées, 54%

ne souhaitent pas les rédiger. Ce quiaMad e ncont r e d eeurrégactiomess pay ¢

beaucoup plus importante comme le montre le rapport an de politique active en faveur
des directives anticipées(19) ou par exemple en 2014, 94% de la populatie@n@inde avait
entendu parler des directives anticipées, 28 % de la population les avait rédigées et 45 % de la

population générale prévoyait de le faire.

Ill.  Objectif

La loi et les directives anticipées sont miewarues ded-rancais et demédecins
générabtes et pourtant encore trop peu de patikrgsnt rédigés Léobjectif de
est doéo®valuer |l es diff®rentes me®prdmowaret ut i

accompagnéa rédaction de ces directives anticipées.
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MATERIEL ET MET HODES

. Typed 6 ®t ude

Nous avons réalisé une étude qualitative auprés de médecins généallistiesresde
la région Auvergne Rhorglpes a travers des entretiens selinigés. Les entretiens étaient

individuels pour permettre une meillewmgpression des médecins interrogés.

. Cr it re de | 6®t ude

Les crit res :débinclusion ®taient
- Médecin généraliste installé exercant une partie de son activité en libéral
- Médecin exercant dans la région Auvergne Rhéipes
- Une dateminimaled 6i nstall ation de trois ans

patientéle déja connue

Les crit res dbébexclusion ®taient
- Interne en médecine générale
- Médecin remplacant

- Médecin généraliste installé depuis moins de trois ans

lll.  Objectif principal

Notreobj ect i f principal ®t ai t do®valuer

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

Le recrutement a ®t ® r ®ali s® peodudecakt®e par
s®l ectionn®e par | 6URPS qui a pris 7 ciur no
concernant notre th®matique a ®t ® envoy® "~ |
en activité de la région Auvergne RhéAlpes. Ce miing nous a permis de recruter des
m®decins de toutes cat®gories doé©ge et de t
pleine période de crise sanitaire liée a la CONMH) le nombre de réponses a été limité a 11
médecins probablementenlienasner char ge de travail et un no
liés & la COVID19 recus trop importants. Les autres médecins ont été recrutés grace aux

di ff®rents stages ou remplacements effectu®s

Les entretiens ont eu lieu pourcingreédi ns dans | eur | ieu doe>
un entretien a ® ® r ®alis® par ®crit, l e m®:q
sanitaire lié a la COVIEL9. Et dix entretiens ont été réalisés en vimaférence afin de
pouvoir décelerle di f f ®r ent es ® masnos quessonsqTows des dntretensg e n d |

ont été réalisés par le méme investigateur.

V. Reéalisation des entretiens

Le guide (doexena e®ti ®@n ®| abor ® par | 6i nvest
directeur de thése. Deux entretiete¢é o nt ®t ® r ®al i s®s aupr s df¢
m®decin rempla-ant. Nous avons modifi ® et e

entretien. |l escomposé de 7 questions ouvertes permettant une grande liberté de parole. Ce
guide dbéentretien recherchait tout déabord
g®n®r ali stes concernant l es directidvmms ant i
exposer la derniére 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 gui de d o e nlesgddficultés rencantrépsermaimni s

aussi

anticipées. Une derniere question plus personnelle a été posée a savainénesdes avaient

|l es points doéam®lioration possibles

rédigés pour eux ou poleur entourage.

Le guide dbéentret.i
1. Que pensexous du dispositif des directives anticip@es
2. Dans votre expérience professionnelle, comment abemlez la question de
directives anticipée®
3. Pouvezvous me parler de la derniere consultation durant laguelle les dire
anticipées ont été abordées
4. Ressentexous des difficultés a en parfer
5. Utilisez-vous des documents pour faire une annonce type aupres de vos 4
6. Que pensex ous de votre devoir doinfo
directives anticipée®
7. Y-avezvous penépour vousméme ou pour votre entoura@e
Une fois que | e m®decin sbdest exprim®

résume des lois Léonetti et Clady&onetti aux médecins qui le souhaitaient.
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VI. Retranscription des données

Apres accord oral de chaque médecin, nous les avoegi€inés puis rendus anonymes
lors de la transcription des enregistrements.
Les données recueillies lors des entretiens ont été retranscrites par écrit informatique en

verbatimvia Word Nous avons effectu® | es esmannéest i ens

Cestadi re | orsque nous avons obtenu |l a redon:
do®mergence de nouvelles opinions.
Lébanalyse des donn®es a ®t ® faite par | 0i

Les entretiens se sont dék@aidu 29 avril 202hu 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 powbtenir une saturation des données.

VIl. Echantillon

Lé6®chantill on est compos® de seize m®deci
en milieu urbain, quatre exercent en milieu semal et six exercent en milieu rural. Sept
déentre eux travaillent en mai s)travailert ers ant ®
cabinet de groupe et trois doébentre eux trava

agé a 79 ans. Les caractéristiques de notre population sont détaillées dans le tableau n°1.
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Tableau n°L caractéristiques de la glation de notre étude

Sexe Tranche Milieu Mode Année Activité spécifique
do©gl dbexe doexer|ldoi nst
Homme n°1| 60-70 ans| Semirural Cabinet de 1986 DIU de gériatrie
groupe Coordinateur en
EHPAD
Homme n°2| 40-50 ans Urbain Cabinet de 2010
groupe
Homme n°3| 50-60 ans| Semirural Cabinet de 1998
groupe
Homme n°4| 40-50 ans Rural MSP 2012 DIU de gériatrie
DIU de soins
palliatifs
Capacité médecing
dourgen
Coordinateuen
EHPAD
Homme n°5| 70-80 ans Rural Seul 1977
Homme n°6| 60-70ans | Semirural MSP 1990 DIU de
psychothérapie
DIU de méditation e
pleine conscience
Médecin EHPAD
Maitre de stage
universitaire
Homme n°7| 70-80 ans Urbain Seul 1977 Capacité de gériatri
Médecin EHPAD
Homme n°8| 30-40 ans Urbain MSP 2016 MédecinEHPAD

Maitre de stage

universitaire
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Femme n°1l| 3040 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 2016
groupe
Femme n°5| 60-70 ans Urbain Seul 2004 Homéopathe
Femme n°6| 30-40 ans Urbain Cabinet de 2018 Médecin EHPAD
groupe
Femme n°7| 30-40 ans Urbain Cabinet de 2017
groupe
Femme n°8| 30-40 ans| Semirural MSP 2016 Médecin EHPAD
VIIl.  Revue de la littérature

La recherche bibliographigque a été réalisée en utilisant des bases de données différentes
telles que CAIRN, le site SUDOC regroupant les theses universitaires, google scholar. La
drue | O H

recherche a été réalisée égalementsiglet es i nternet tels

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

Connaissancadesprincipes codifiés des directives

anticipées

1. Connaissance dedirectives anticipées

U La plupartdes médecins de notre étugtenat les directives anticipées (9/16)

M6 «JO®tais vraiment all ® voir | e
comprendre les enjeux, les limites et puis vraiment aller chercher les
et comprendre le cadre Iégal

M9 «Je |l es connais quand m°me un p
la-dessus

M12 «Je pense gqgue cbest une tr s bo

dans la loi Léonetti Claeys

0 Mais encordeaucoup ne la connaissent pas vraim@ab]

M2 «Je nodbai jamai® | u |l e texte off

M5 «A mon grand regret cdest un pe

M7 «Pour nous coOest L®onetti, on
m®deci n ndédaa ilbul e uar sl oi

M8 «Je noai pas | w |l a | oi, soyons

0 Et méme pas du tout pour un des médecins

M10

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

U Tous les médecins interrogés ont une bonne opiniodickgives anticipées.

M1 « Excellente formule

M4 «El'l e est assez | ouable et vert
des directives anticipées, il est fort intéressant

M7 « Le principe est fondamental, FONDAMENTAL

M12 «Je pense que cobest unex»tr s bon

M14 « Je trouve que le concept est trés intéressant

M16 «Jbaime toutes | es avanc®es» dan

U Ellesppermetentd 6 ouvr i r $ualafih desvie et sus la raont

M8 «Cbest important que | es patien
M11 «Toutes ceslois,ellessdntabul euses, el l es on
parler de | a mort, de »conna’t

U Elleslaissent le libre choix au patient

M2 «Bonne avanc®e de | aisser I i br g
souhaite ou ne souhaite pas
M3 «Cbest une mani re aussi doexpr

sant ® donc c 0 ediddtingeressantde iaisec h o s e
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U Ellesapportatun cadre légal

M4 « Le texte de loi a su aussi faire évoluer cette procédure qui est assez
et qui per met de mettre un cadr
de fin de vie»

M6 « Ca a quand méme apporté un casre

M13 «Cbest une | oi qui est bien»fai

U Elles permettende pallierquasiment toutes les situatigmsur un des médecins

M4

«La | oi elle est plut®t assez b
difficulté sont sommes toutes trés trés rare

U Les directives anticipées aidenasticiper les choses

M12 «Cbest tr s perti nentcer@ainmombrede ghes
avec | es patients et -a per mes
M15 «Débavoir au moins une |igne, un

-a permet do°tre pl wlairemeatrei n po

U Elles &itent les conflits

M3 «l nt ®r essant dbéamener | es patie
type de situatioifaffaire Vincent Lambert) »

M6 «Si |l es enfants ne sont pas dos
hein»

M14 « Peut aller rassurer des gens qui sont déja décidé de quelque chc

| 6ai de juridique dans» une probl
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M16 « Ca pourrait sécuriser un peu les choses, éviter un conflit de der
mi nuaeguel on pretnasuBr aidtespasvr ai €

U Enfin, pour trois médecins interrogés, la loi Clakgenetti est unednne avancée par

rapport a la loi Léonetti

M4 « Le texte de loi a su aussi faire évoluer cette procédure qui est assez
et qui permetde mettrewna dr e col | ®gi al en s
de fin de vie»

M6 «Al ors moi ] e «abaate la jpicCeyx Leeonettumais §
pense qubéavant -a ne devait pas
cadre»

3. Doutes

Certainsmédecingmdtentcependantles doutes

U Pour certains, elles sonep utiles

M11 «J O ai l e senti memf«cees t- ad um e | ud
M14 «Le jour oY% cbest vrai menttr ouptéislo
néy a pas de conflit, je ne pen

sera a mon avis vite obsolete

M16 «J O ai peur de faire quelque <cho
fond déwn dossi er
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U Pour do auontmpee espectédse s s

M2 «Estce quobdébon est dans une soci ®t R
place a ce papie? »

M4 «Si un jour il fait de fagon fortuite un AVC invalidant, avec de lour
s®quelles, est cedgpploingser acen
papier, ce ndes»t pas certain du

M7 «Le gros probl me des directive
respectées

M11 «¢a ne sert © rien parce quodau
forc®ment compt e. ta»nda pas une

M16 «Jdai toujours |l a crainte quodell

finalement le moment ou ca arrive, on ne les prenne pas en cempte

U Pour un médecingkdirectives anticipéesnt des limites

M9

«Apr s je me suis quand m°me re
directives anticipées

U Certains médecins font confiance au médecin les prenant en charge

M12

«Lef ai t do®crire des directives
aussi dire ce nbdest pas s%Ur qubd

i

Il existe encore cette relation paternaliste

M2

«Je ne suis pas sdre que les mentalitdédicales francaises soie
suffisamment ouvertes a laisser le choix complet au patient méme
parait déraisonnable
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4. Devoir

|l a plupart sont ddbaccord avec

doéoinformer son patient de | 6exi stence

U Laplupart des médecinssoitd ccor d (18/¥6¢ c cel a

M1 «Je me dois »ddinformation

M7 «Cbest normal, je e fais depui

M9 « Les informer que ¢a existe justement quand il y a une situation qui f
de poser probleme, pour moi ¢ca me parait normal et essentiel

M15 «Cbest | ouabl e, cb6best un evrdimentaer
a la fois le patient et a la i®le médecim

0 Mais certains pensent que ce nobdest

M5 «Tout ~ fait bien que ce soit n
soitquenous»/«pl us il y a de gens qui
gens qui en parlent, plus il y aura de documents établis et plus ce
facile »

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

M8 «Cbest un peu fou que -a soit
fait, cbdbest un travanl de fond

M12 « Je ne pense pas que ¢a soit la responsalsiitée du rédecin»
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U Dbautres sont plut!t mitig®s avec ce

nouy

M2 «Pas dans mes ©priorit®s m°me s
déinformer»mes patients
M13 « Tous les patients oui mais quel que soit leur stade
M14 «Al ors qubdéon soit oblig® doavoi
lespatients, cbObest parei !l je ne \
0 Certains sontobiedséta cdciofrfdi cmalies dqéui nf or mer de
M3 «Devoir, on a beaucoup d¢e devoi
M6 «Le probl me cbdbest que | e m®de
tout! »
M1l «Ca met le médecin dans une mission quasi impossible mais enfi
| 6i d®al peut °tre trac® et apr
i nat ®n» abl eé
0 2médecinme voient pas | 6int®r°t dbdéden parler
M9 «Apr s franchement, je ne vois
comme ¢d »
M14 «Je trouve que ce serait |-@&aveaous
les patients»

U Enfin,2médecinavouentnepasonnai tre ce devoir doi

M8

« Maintenant je sais que ¢a fait partie de mes missions
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M16

«Cbest un de mes devoirs, mai s
|l e savoir, euh donc |~ joai env
doawtr e

U Etcederniee st i mexistgum iM®r i t abl e d®faut doéinform
M16 «Si obdeslevoir, on est tenu »ddbans
gue j e ne suis pas au courant !g
5. Limite sdu cadre légal
U Beaucoup durant | dentretien ont ® oqu® | 0
M4 «l | y a tout wun d®bat actuell en
France.»
M5 «Moi jb6bai des patients qui vont
peu importe»
M6 «Je ne sais pas vous en rempla mais le nombre de gens qui nous ds
des injections | ® ales coest i m
mais réguliérement en fait, régulierement
M9 «Il'y en a plein en fait qui sont finalement en bonmééaais qui se sente
en fin de parcours et des fois
parce quodoils »ont fait | eur temp
M12 «Ce que demande | es gens gl obal
néont pl us toutes ledurdsu fcaocuupl t -
expliquer quobden fait bah | es di

comme ils le demandent
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U Cbest un sujet dobéactualit® et ambigu,

M5

«Apr s on n 0 aenfraané sueun terraie ungéu Ylissard, en
I

glissant é ®gal ement parl ant | 6

M6

«Cbest wvrai une cette | oi L®one
tantquemédecia / ¢ j e me dis que soOil
bah ca va é& complétement autre chosel. «¢ca nous ameéene quand mé
en tant que médecin et méme médecin généraliste quand méme a u
différent quoi»

M11

«Les m®decins ils ont aussi peu
soins a fond> / «ce jeuneVi ncent Lambert, gu s
dans une famille pendant des années, qui sont pré&ittaquer tous le
m®decins, dobéaild»l eurs ils | 6ont

U Un médecirexprime sonopinionetst pl ut®tt dbéaccord avec

M5

«Jb6ai trouv®«aprpasosiemhal dbéacc
ce nobdest pas une question do-°t
doivent °tre -ménede>cord avec eux

U Troisdes médecins exprimegtiant a eux leuwlésaccord

M6 «Je ne suis pas pour | deuthanas
mai s du coup un patient que | b6a
injection | ® al e et que | eassirpkege
trouve»

M7 «Je nobdébaurai Jjamais encore | e cr
VOté mais ¢a je ne veux pas

M8 «Apr s je suis toujours un meun

pas, enfin dans ma phil osoplwie
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U Troismédecinaboreke n t l es mdMDres de | 6

A

M6 «Ceux qui sont contre | 0aaADMVDrAioe
ils sont super au courant de ca, ilsnouspear | ent sans
pareil ceuxla, ils ne nous donnent pas plus leurs directives emfait

M8 «l | mi | iADMDpolilGasédoci ati on pout
dignité et du coup lui il avait un document

M9 «Ceuxchezquicalesnt ®r essait, co6®tai ent
avais plein ADMD» militaient =~ |0

0 En ®voquant | 6deuthanasi e, égalemente®d e ci n

nsi

| 6acharnement th®rapeutique chez certains

pr

M2 «Je me dis personnee devrait les réanimer et la loi interdirait de |
r®ani mer mais cbdbest vrai gue si
pas | a | oi “adl 6 enveeuis, f ecroaeisdr
t h®r apeut i qdirectivestadtiaipeesja blinddraitte coté «bah
non il ne faut pas le faire »

0 Un autre médecin souligne égalemenb e nvi e de vivre ~° tout

M6 « On parle beaucoup des fins de vie mais du coup des directives d
sensla- a exi ste avdsisli avalibti ntvre rss ep €
mamaneé moi -a mbébavait choqu®e e

0 A Il dinverse un m®dlee i ddéwnmucso mfornnree | Pleix eanp
pas aller jusqubau bout

M11 «L6bexc s inverse existe heiné i
Vi eux, guodil s ont une mal adi e

moyens simples pour les sauver @tes au contraire on lesé& » »
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U Avant ces lois, les choses se faisaient malgré tout

M7 «Cbest | e patient qui demandai't
toujours leurs volontés

M13 «Un jour il y a une infirmiere on lui a demandé de faire de la morphi
une patiente elle disait je@ ne veux pas étre responsable de sa mort
«on faisait un peué pas en se»t
«-a Se passait bien mais on noba
on nbébavait pas | 6awutorisation o

0 Un m®decin pense geoodnaissanteguidigueadque casoi@usvr ai e

officiel

M16 «Moi je me demande si voila des directives anticipées, il ne faudra
gue ce soit reconnu devant € un
enfin tu vois cbest qpoaantds quof»meil
faudrait que ca soit beaucoup plus légaligétte a compliquer petétre un
peu | a proc®dure mais on a beso
cette loi je trouve

Il. Mise en pratique des directives anticipées paek
professionnels de sante
1. Qui aborde le sujet en premier
U CO0 eespttieriquialepl us tendandl®) ~ | 6®voquer (5
M10 « Ce sera plus souvent la ou le patient qui en parera

43



M12 «Si  eux ne | 6abordent pad 6abemd
M13 «Ce nbébest pas souvent que je co
cbest marrant dobéaill eurs mainte
M16 «A 80% on va dire»que coOest | es
U0 Certains m®de diémd james@iB®Vv oquent
M2 «Jend 6aborde | amail« es madretsa n @mesn %d
M5 «Justement | e!l»Yejenedna o pat enpepca & mes
patients»
0 Un m®decin explique que cbest toujo
M14 «Toujours | es patients qui | 6ab
U A Il dinverse, un m®decin nbda jamai s
M7 «Je nobai jamai s Vvu un pabuaborderla

guestion au d®cours doébune consu

U Pourtroismédecinsé suj et des directives ant.i

patient

M3

«J 6 ess ai aasdeé souvpneet dedeur demander de le faireles
patients sont assez au courant maintenant et artigeen parler asse
facilement aussh

M4

« Je dirais 50/50>
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U Méme si certains médecins le font de maniére systématique

M1 «Tressouvent je | 6aborde personne
M7 « 98% de ma clientele était des gens connus et-keilx y ont tous droit
saufé je commen-ais ° moéy mett
né®t ai ent pas “» I dabri dbébun acc
U Deuxmédecins pensentqued e st | e m®d eandlencheslpdBcussiond i st e
M12 « Les personnes qui abordent le plus le sujet dans les maladies vré
graves, cbest | es sp®cialistes
M14 «Je me suis dit que doauesdasunpre
plus spécialisé que moi

U Certains médecing$ mentionnergelon certains criteres

S6il existe une mal adie grave,
M9 «Quand on commen-ait © passer e
parlais »
o A travers la famille en priorité,
M13 « S ce sont des personnes qui ont des enfants, moi je préconidedat
parl er doébaborsd avec | es enfants
o En visite a domicile
M13 «Cbest plut?t powr | es gens ~ d
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2. Aborder selonlev ®c u/ | 6 exp®ri ence

poi ntédecm vue du m

Ce ¢

ui facilite I 6initiation de | a

0 La crise sanitaire liée a @OVID-19

M1 « Surtout en cette période de COVID qui a réactivé le fait que ce doi
une question importante a ne pas segimen»

M4 «Pendant le COVID notamment sur les renforts, le soutient pou
patients, les familles mais aussi les équipesétpient trés présentes bie
entendu»

0 Le vécu personnel des médecins

M4 « Probablement par ma propre construction et ma vision des ckoses

M6 «Apr s cbdbest voil ", cbest parce
trés tres difficile de ne pas avoir de directives anticipées

M16 « En quelque sorte ma meére a dibr laisse mourir mon pése ce qui a
ensuite été reproché parmggandm r e ~ ma m r e é

o Lorsque les médecins sdotché par le sujet

M4 «Cbest guel que chose au quelle
absolument pas indifférent/ «- a me t i»e/gjte "crcdiug
cal»

M8 «Jbavais ®t ® interpell ® au mome
dessujetsquimeouc hent donc du coup | e
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M9 «Voil 7, j 6av aidessu$. Apres, camai en était ressortil g
un peu forg® mon opinion. Avans
U é& | 0i aequepesbequer le médecin

o Un m®decin ®voque un mauvais retour dboé

M11

«J O ai ®t ® refroidi plusieurs fo
seui l de |l a mort et qui méont &/
« 2, 3 expériences comme giaca te refroidit salement quei

o Un m®decin ®vogque sa crainte doé®crire

M12 «Ce qui est pedbtre un mécanisme de défense en! soi/l «moi
personnell ement j6éaurais peur d
dans15as, 2 Oans é

Déun poi ntatiedte vue du p

0 Les criteres des patients gnoitient la discussionebs directives anticipées

o Des patients en bonne santé qui souhagarder le controle us qu 6

M2 «Tres intéressés par le domame®di cal é -a | eur
le contréle» / «profil de personnalité qui veut garder le contrdle

M9 «Plut®t | es patients en bonne s
de vie»

M12 « Qui ne veulent pas se retrouvapendants
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o Ce sont plutot desgpiens agés pour un des médecins

M1

« Ce sont des patients plus ages

o Un médecin évoque des patients avec un profil obsessionnel

M2

« Peur de vieillir, peur de mourir, profil obsessionmel

0 Se seraitgalement des patients atteints ddadies chroniques

M4 «Les patients | 6abordent parfoi
patients qui ont malgré tout des pathologies chroniques invalidante
pas»

0 Ce qui facilite I 6initiation par | e

0 Selon leur prcours de vigleur vécu, leur expérience

M1 «Qudil s connaissent partir dans
pas»

M8 «Quand on ®coute sa Vi e, ce noe
est vraiment dans une continuité logique de laxvie

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

tu vois, voil "™, on va dire quobe
étre ¢ca qui a motivé sa demanele

o0 Selon la «spécialité du médecin

M4

«Si vous avez | 6exp®rience en m
a domicile, ils vont petégtre aborder la question plus facilement a
VOUS.»
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O A I dinverse ce qui peut bl oquer | e
o Pourtroism®decins, | e patient craint
M7 «Cbest un peu comme sb6ils se (
gravement malade et je vais y passer
M11 «Il 'y a énormément de patients qui ne veulent pas en entendre f
ENORMEMENT. Parce quéils ont pe
M12 «Cbest quand m°me i mportant et

3. Population type

0 Les médecinparlent eésdirectives anticipées

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

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

M2 «Quand il est dans un état critique ou dans un gtathe de la fir»

M4 «Moi je | 6baborde tr s souvent,
le sapin! »

M6 «Quand on sbéapprochait de | a fi
vraiment graves a pronostic sombre

M8 «Je pense plutbt sute situations qui peuvent amener a une fin de vie
ou moins rapidement

M9 « On parle effectivement beaucoupdieectives anticipéeguand il y a une

mal adi e, un cancer, quodon sait¢t
est proche et inéttable»
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M16 «Les autres fois 0% sb6best arriyv
o% il y a un peu | 6i d®eé d guvissoil
cancers, soit maladies neud@génératives »

o En fonction de | 6©ge du patient (7/16)

M1 «A partir dobébun cébahsai n ©ge, san

M2 «Jeunes retraités ou vieux retraités en forme ou deseyens 70 et 8Qui
sont trés autonomes

M3 « Plutot autour de lecinquantaineavant co6est un p
quand méme

M15 « Pourquoi je mets ¢a, ce cut off a 50 ans je ne sais¥pas.

o Certains mG&addadcpopulationtype (3/16) p

M5 «Le but de | 6aborder - a popugatiors tgpe
justemenparce que sinon ¢a fait un peu délit de facies«on devrait
pouvoir le faire a tous les ages

M8 «Avectoutle monde.®ion sens coHest " |l anc
jours, tout le temps

M15 «La populationy pe | 6 ali envie de dire
distinction vraiment quob>

o A Il dinverse un m®decin estime qubéil fa

M11 « Alors a tout le monde ¢a me parait presque illusoire quoi voire inwitil
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o Deux m®decins ®voquent | e fait de

M6

«Non non, non non pas du tout. Il y a vraiment de tous les ages, on €
trés jeunes maintenant qui commencent a les réshiger

M7 « A tout age, pas de limite, pas uniqguement pour lessngei ont une
mal adi e grave et ~ qui on éd%»/kpoar
mo i coest guel que <chose qui do
limite »

o Un m®deci n kréofinesisplées aux p

M13 « Plutdt des personnesolées»

0 Cependant certaimeédecine x pl i quent qudi:l s ne | e

0 Le patient est en bonne saMéLE)

M4 «En discuter avec quel quodoun qui
M8 ¢ Je nbdai jamai s | anc ®ariees, esfin $uede
gens en pleine santé
M12 «Je ne | 6aborde pas tell ement &
graves.»
M14 «¢a ne me viendrait pas 7 | 06id®
est en bonne sané
0 Le patient esénfin de vie
M11 «J O ai ®t ® refroidi pl usieurs fo
seui l de | a mort et qui mbé o nt»x
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0 Le diagnostic est récent

M12 «Assez peu en tant que fdiredagn®stiguer
une maladie grave

0 Les patients sont jeunes

M9 «Apr s franchement, je ne vois
ans comme ch»

M16 «Pour des patients jeunes, pour
semproche, il ndéy a pas de ri sqgn
U Certains m®decins ont des i d®es re-ues su
oll faudrait | 6®voquer so6il y a des pat
M5 ¢ Je nden ai umgaow pf grud ®menntt dheesa

pathologies vraiment genre SLA, des choses comme ca

M12 «Cbest recommand® surtout chez
graves»
oll faudrait | 6®voquer chez |l es patient
M13 «Cbest plut?t powr | es gens ~ d
o Il f audr ailetpatiéntesten ingqleiveer s
M14 ¢ Je nodoai jamais eu | 6occasion

patientéle quiestasseze une et des patients
guasiment jamais e
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U Importance des directives anticipégsEHPAD: « passage obligé

M1 «l'l est ®vident que ejladgaestiorf dadirdctives
anticipéeau travers de mon acti vit

M6 « Maintenant a chaque admission ils font remplir, ils proposent de rer
des directives anticipées

M11 « Les directives anticipéesont quand méme apparemment un pass
obligé dans o dossier bien rempi

M12 «Les gens en fin de viEHPAD)c 6 est bien boucl

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

4. Derniere consultation durant laquelle les directives

anticipéesont eté abordeées

U Lepatient en a parlé de téme pourd plusgrande majorit¢13/16)

En | 6abordant oral ement

M4 «l | moé a -n@Eraea spo®tanEnnent de directives anticipées

M10 «Un patient pour lequel son épouse ayant un net déficit psychologic
intellectuel; elle ne serait pas en état> de décider pour lub

M13 « Ca a été abordé par la fille que je connais bien et la mere

M15 « Qui venait de perdre son mari justement et qui diséiakk voila dans le
contexte de fin de vie de mon masin mdbéavait par
anticipées, ca me parait important que je vous en pasle

M16 «CbObest el l e qui méen a parl ® et

cabinet pour parler des directives anticipées
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o En ayant déja rédigé leudgrectives anticipées

M3 «Cbest une dame qui est ar»iv®e

M6 «Cbest quand il moéa apport® | e
déja de 2019 »

M8 «Jb6ai vraiment des patients qui

M9 «Tous les deux ils ont plus de 80 ans, ils sont globalement en bonne
et coOest eux, ils moéoavaient ®cr
pas dobéacharneument th®rapeutigq

M11 «El'l e mbavait amen®, cO0O®tait su

M14 «l | |l 6a rempli via une associ at

U Seulement trois des médecins ont abordé le sujet

M7 « Je reviens sur la personne que je vois a nudite personne la je lui é
rappelé que je lui avais fortement conseillée de remplir ses direc
anticip®es. Ce quobell e ndéda touj

M12 «Et du coup j6®tais chez | ui et
g u &duHaitait ou pas

0 Lors dbébune des consultations, <cbest

M2 «et en fait | e psychiatre de | 6

directives anticipées
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5. Utilisation de documents

U La plupart des médecins utilisent Bscuments officiels sur internet (9/16)

M4 «J O ai par contre donn® | Scuikxpkgsest
tres bien et on en trouve partout sur internet

M9 «Joall ais sur |l es sites do®tmt

M11 «J O ai dit au patient doall er S
documend

M12 «Quand | es gens mbdében parlenté

documents qui vont avec les fiches toutes faites

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

0 Surle sitesanté.gouyr

M3 «Soi't | 6HAS soit i1l »doit y avoi

M4 «1l'y a des choses sur le site santé.gouv.fr je crois, un référentiel HA
a pleins de choses.

o Sur le sitdégifrance

M6 «Modele sur internet, qui est le modeéle sur |égifrance la ou je sais
guoi »
O Sur |l es sites do®t at
M9 ¢ A chaque fois je vai sé Jgcmisques
on tape directives antici p®e sentg
une trame»
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0 Sur le site améli

M16

«Jbai ®t ® s%r, il me semble sur
retrouve les modeles de directives anticipees

o Certainsne connaissent pas vraiment la référence

M9 ¢ A chaque fois je vai sé Jgcmisques
on tape directives anticip®es s
trame»

M14 «Ou i cbest s %r g unalaije pauragoir uncumpport,a

seraitce que le support officiel

0 Quatre médecins les font rédiger papiers libres

M3 «Je leur dis que c¢a peut étre sur papier ensait

M6 «Je | eur dis toujours diue» | s pe
M15 «Moi jO6®cris juste »sur papier |
M16 « Tu peux vraiment écrire le truc sur un bout de feuille de papier a n

déchirée et en théorie ca marche tu wois

U Trois médecins @ connaiser pas de documents

M5 «Je nobai pas de document qui S$»
M8 «JObappr ®ci erais dobéavoir un truc
bal ayer | es choses mais j» noai
M15 «Je ne sais pas dbéailleurs soil
moi J O6®cris juste »sur papier 1
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U Deux médecins ont créé leur formulaire

M1

« Prérédigé, préréfléchi»

M4

« Aprés nous on a un document interne a notre omaige santé qui est ur
proc®dure dbébaccompagnement des
adaptation locale a notre pratique.

0 Deux des interrogés ne les utilisent pas

M10 «Non. JO0en parl e au fil deasnorcetype
»

M12 «Dans | e cadre de mal adies grav
pas»

0 Un médecin ne les utilise pas ma#st que ca existe

M2

¢ Ce nbest jamai s moi qgui ai e
patients qui mé&am nent | eur tra

U Enfin pour un autre,azdépend

M13

« Ca arrive oui mais pas forcément
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6. Participation

U Beaucouple médecinparticipent & la réflexion (7/16)

M2 « Réflexion duelle
M9 « Je participe vraiment a la réflexion
M11 «Je me vois bien doé°tre dans ce
M13 « Plus a la réflexior»
U0 Débautres -~ |l a traduction/ vulgarisati on
M2 « Plutot faire de la traduction, de la vulgarisatien
M5 «¢a vaut |l a peine quodoon soit | »
M8 «lls tenaient la plume méme si moi je mettaisdesmotssus ¢ h o
néarrivaient pas exprimer de
eux qui ®crivaient qu»i, cO6®t ai
M15 «JOessaie de formaliser parce q
aussi»

U La plupart ne paicipe jamais a la rédaction (6/16),

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

M6 «Cbest assez rigolo, ils ont | &i
/l«ken aucun cas | O®cri s | a» pl ag

M8 «Jbai scann® -a comme t el et | e
mon dossi erentéa@itrqudi |l s avali
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M10 «Jben discute avec | ui mai s en
de ses directives

U Unseulmédecin aide a la rédaction

M12 «Aprés souvent je lerédige aveceukxj 6 ai de ~ » a r @

Fi nal ement |l 6utilisation de documents et

assez di spa-ldetadosmatiou 6o en est

7. Formation

U Laplupartdes médecinre 6ont pas eu de formation (13/1

M5 «Non j e noéali pdaésa vb er s e uv edrgessuk
honnétement
M6 «Je nobai pas eu une formation s

eu une formation sur la fin de we

M13 «Non al ors moi j 6ai fait l e di
mai ntenant et ce nd6®t»ait pas do

M15 «On en a parl ® en 2005 qguand
honn°tement je nbéai pas eu de n
Léonetti.»
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U Un médecin a eu urfermation dans son dipldme intaniversitaire

M4

«A | 0O®poque jO®tais hospitalier
contact d®) - " | 6®poque avec -0
hospitalier.»

U Un autre médecin a eu une formatemtant que formateur

M7

«En tant que m®decin et en tant
mon activit® de formateur bien
quand on faisait des séminaires

U Certainsmédecis évoquat la formation a la fac

M9 «La formation acad®mique ~ | a f
stage»

M12 «Non. Apr s je pense que dans |
sur les directives anticipées

M16 « Je pense que méme pendant mon internat voire externat il en était qu
donc je ne | 6ai pas i nvent @nlouadi
apprentissage dans le domaise

0 A noter qudun des m®decins interrog®s

M9 «¢Ca ne mbéa pas trop pos® de s 0w
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8. Auto-formation

La plupart des médecins se sont formés seuls.

U Viales stages (4/16)

M6 «Je mo®tais beaucoup pench®e s
gériatrie puis de neure

M9 «Jbai ®t ® beaucoup pluws for m®e

0 Par soiméme (4/16)

M6 «Cbest moi qui suis all®e faire

M12 «Les document s avec |l es fiches
anticipées, je me rappelle lesv oi r d®couverts
mémoire»

M16 « Je suis allé chercher les infos moéme, un peu a la péche

O Par | e biais ddébun coll gue

M8 «Comme je vous disais, jbében ai
sujetengroupedepart |j e pense »gue | Oai

M16 «Amoinsquecesoitpetitt r e du bouche 7 ore
conseill ® de »faire comme - aé

@ Par | 6information apport® par un patient

M2 «Je suis all ® voir rleegsar<i® ensa i ¢

passé du temps-dessus»
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u Par | 6affaire Vincent Lambert
M3 «Quand il y a eu | 6affaire ave
intéressan®
U Parl 6activit® en EHPAD

M13 «Cdbest apr s en en di detutdaes m
sbest form® comme - a

ua Par | 6information du grand public

M14 «Comme du public | ambeda ce nbes

U Deuxmédecins avouent ne pas avoir cherché

M10 «Non, jobavoue que cela a d% mobs
remplacements il y a bien longtemps
M1l «é | 6occasion non, pas »comme - a
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9.Di scussion avec | 6entourage

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

M3 «Oui systématiquement, je leur dis que je ne dois pas étre le
destinataire»

M4 «Laguestion de dmelnd duoradge» syst ®

M7 « Ca me parait logique

M10 «Je demande au patient de le transmettre a ses preches

M12 ««nbh®sitez pas dans ces»sas |

M13 «Ou i syst®mati quement . Sauf si
laisséesde coté par leurs enfants mais sinon ouiseui

U Certains médecins laissent le patient libre desth@!/16)

M1 «Eventuell ement mai s ooOest une

M4 «On aborde | a question de | 6ent
qgubdil» veut .

M5 «Chacun fait ce gubdil veut pour

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

0 Trois m®decins né®vogquent pas | e fait

M2 «Jeneleurdispasdeledirealemmt our age ce qub
fin de vie»

M11 «Non mais a priori cbest quand»
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M15 «Je ne demande pas ~ ce quobell e
savoir so6il coympliumge ®i Dwati o 6 €

U Deuxmédecins évoquent le secret médical

M4 «Apr s on est toujours aux conf
M5 « Je suis soumise au secret professiomnel
100R* 1 e de | 6entourage
U Beaucoup de m®decins estiment que | 0entou
M4 « Ca se construit avec un patient et ses proches dans une relation sin
et qui se construit au fil de |
M5 « Quand on se rapproche de la famille, on peutavairegl qu e ¢ h

clair sur ce qui va se passer

M12 «l | y a beaucoup de part de | 0¢
capable de supporter les choses, a bien compris, est bien au ceurant

M14 «Honnétement, je pense que notamment dans une famille ¢
communiquent tous beaucoup, et que je crois plus a la parole de ses
et de sa femme pour un jour dans une situation donnée savoir dire
faire »
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U La plupart des médecigvoque la notion essentielle de la personne de confiance

(12/16)

M1

«L6information |i ®e ~ cela ne v
de confiance

di

M2 «Je | eur dis de d®signer une»pe

M4 «Onvas 6appuyer sur | a»personne dé¢

M12 «Pour moi, |l a personne de conf i i
les directives anticipées qui peuvent évokier

M16 «Les fois 0% joali parl|l ® des dutre
notion cbest celle »e | a person

U Certains estiment en revanche que coO0est

patient pour quobéil dgeit | ibre de tout

M12 «Je pense que ca peut p@étite bloquercertaines discussions car il y
probablement des patients qui ne diront pas la méme chose a coté
conjoint»/«i | 'y a toujours une peur
dire des choses qui peuvent c H
limiter »

M15 «Cbest moins compliqu® de | e fa
justement i est plus I ibre de

pression de/«pedetint ®uquad@iel a peur
capourrait froisser son entourage

65

r



11.R6le du médecin

U Le médecin a un réle clé

M4 «De pouvoir accompagner un pat.

semble une tr s belle ohose dobu
M6 «Le médecin traitantbahilor c ®ment un r 1l e »b
M14 « A mon avis quand il y a une équipe soignante qui, en général est pleg

bon sens et une famille qui s a
deé chacun ° ses opinionéysarnp
doall er regarder | es directi ve
informatives que tout - a, qgue |

qui en a parlé avec la familte

U La confiance envers son médecin est évoquée a plussguises

M7 «Cbest aussi | a confiance au m®(
libre de refusem

M8 « Je crois vraiment a la relation de confianee

M9 «Il'y en a beaucoup quand méme qui diseoh«e fais confiance a
m®decin, cbest | ui »pui verra au

M12 « lls ont une grande confiance, ils sont plutét du genre a dire si le mé
juge que cbdbest trop, il »nbdy a p

M14 «Je pense quoi l n i@gardea lespdaestivels ansicgpéq
gui seront toujours moins infor

qui a vu le patient avant, qui en a parlé avec la famille
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U Un médecimmentionnde principe de collégialité

M4 «On a construit de fagon collégiale autour du patient avec mes collé
m®deci ns, avec parfois de | 6ai
palliatifs, avec des infirmiéeres libérales

0 Unmédecinestmguant ~ | ui que ddséesuunschéma r e |

paternaliste

M7

« Toutes ces questions qui tournent autour de la mort des gens, ca st
depuis des siecles en téte a téte entre le médecin et son padtieitty a
énormément de fin de vie qui se termine comme cela emtiédiecin et so
patient et cbdesxt r®pertori ® nul

U Certains parlent de la toupriissance du médecin

M2 «Je ne suis pas sdre que les mentalités médicales francaises
suffisamment ouvertes a laisser le choix complet au patient méme
parait déraisonnable>

M7 «Je nodoadmettrai pas qudéon vienn

Mr Machin et ses directives anticipées demandent ¢a mais si moi je n
pas je ne le ferai pas quoi voia

ati

0]

U Pendant quodoun autre «®R&dheapiprere X pllideum rg ki

meédecine toute puissante

M11

«xEchapper ° | 6emprise de | a m®d
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12. Archives

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

U Cing médecins les archivent également damMé&

M8 «Je pense que coOest i mportant d
en soins ailleurs

M12 «¢a mbébest arriv® aussi, b° ces

M15 « Sur le DMP peut étr@ Aprestu as vu il va y avoir mon espace santé,
truc un peu plus complet que le DMP qui va prendre la suite. Je ne sg
S i -a fera partie de -a,»enfin

U Quatre dobéentre eux demandent aux patients

M6 « Je dis aux patients de les garder suriui
M12 «Je dis aux patients de les mettre dans leur portefeuille
M16 « Les vieux ils ont tous, tu sais leur carnet avecdate vitaleet leurs

ordonnancs, on pourrait tout a fait mettre une ou deux fieside directives
anticipées en plus {dedans»

0 Débautres | eur de ma arsbene de cahfeance @/86) conf i er

M3 «Je | eur demande dbében garder un
un tiers de confiance

M7 «Vousladonnezha personne de cowmfianc

M12 « Donner une copie a cette persoragla personne de confianee
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U Ou encore aux proches (2/16),

M6

« Je dis aux patients de les garder sur lui, de les donner a ses psoche

M10

«Je demande apatient de le transmettre a ses proches

U Chez eux (M12),

M12

« Une copie chez eux

0 Un médecin évoque méme letaire

M7

«Je suis m°me des f»ois all ® jus

U Enfin un médecin demande aux patients de les transmettrpétialstes

M12

«Et apr s sb6ils ont des sp®ci al

13.DA rédigées par le médecin

U La plupartdes médecinee les ont pas rédigees (6/16)

M4

«Pour moim® me non. Je pense quoil Y
réponds a cbté de la question, qui me connaissent bien et qui saurait
jour J»
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M8 «Cbest trop drt*tle mais en fait
pensé»

M13 «Bah ®coutez, je nbdéy ai pas vra
parl er “ un moment donn® si» j e

M15 «JOy ail pens ®uiel ques jours just
sur | es directives anticip®es,
pas mal que les gens sachent aussi ce que je veux pour moi.

M16 «Ehbiennon j e ne modi ma gtpaurde npraent. Gh e n

vient | amalf«mai sl @eapment je nody
je chasse | 6id®e de ma t°te mai
tout “"» | 6esprit

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

M5 «BiensOr,ouioul ef fectivement e pens
remplir le document bidulos &/ «j e pense qubdon 0O
DA, moi la premieré» /«<apr s codest vrai qu
ddorganes, jnboenn nthirsic wette vaovdc on
cdbest que si on meurle e@mum® e st
arrive un truc grave en méme temps tous les deux qui prendraie
d®ci s» oné

M6 « Pour moi oui, je me suis dit il faut que @slfassé » / «mais ¢a doit faire
2-3ans ou je me dis

M12 «J O ai d®) " r ®f 1 ®c hi © faire mes¢g
aucune idée en fait

M14 «Les remplir pas du tout mais p

genre deguestions avec mon entourage et pour eux et pousrheica ne
mbéa pas tr aver sddectlves antdiciéeni dedleRdemande
pour mes parents
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U Troismédecins les ont rédigées

M1 «LeCOVI D ayant d®but® en d®but
en premiere position

M3 «Les premi res que » davais fait

M7 «Moi j6ai fait |l es miennes

U Un médecin explique que ca a été fait oralement

M10

«Ou i mais je ne | b6ai dit que »g
«comme quoi les cordonniers sont les plus mal chauksés

U Deuxmédecins ne se sentent pas concernés

M6 «J O ai l e souci deséjennae ¥ =S
concerné»
M16 «Je ne pense absol ument pas

pas, ¢ca ne me concerne gas

U0 Quant a certains, ilse sauraient pas quoi rédiger

M2 «Si  je devais ®crire |l es mtcenme
si simple que ¢&» / «avec ma femme des fois on en a parlé mais el
cbest compliqu®é

M6 «Je ne sai s m°me pas xe Qque | e

M9 « Pour moi oui mais justement je me suis dit que ¢ca dépendait de mc
et dei lcem@araeitv agivdd0'ands5 cdest s ¥
pas | a m°me chose tant quée» mes

M12 «Pour moim® me oui j 6y ai d®) " pensa@

vraiment trop quoi écrire poumorméme»
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U Un médecin se pose la question de savoir a qui remettre les directives anticipées

M15 «S'i je |l e faisais, en fait |je
saurais pas a qui les donner.

U Finalement peu en ont discuté avec leur entourage

M3 « Ma femme est médecin, elle les a faites augsij 6 a i une f
22ans je ne croi»s pas quodell e |
M5 «Je sais que mon mar.i | ui i e
tranch®. Cbest pareil, il y a d

gue moi, ce que je respecte aussi »

M12 «Quand mes parents par exempl e
bonne note>
M14 « Les remplir pas du tout mais parconfreb ai d®j] © abor

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

M15 «Pour mon entourage cb6est »rist
M16 «Ni dans mon entourage, non parce que les désirs de mes parents
connais,¢ s ai s comment -»al«js@®aip atsrs es
la mort avec mes parentsa i S O U i oui on | 6a f
des années et je sais clairement ce que veulent et ce que ne veulent
parents»
Comment expliquer que | e m®decin nbdaborde

et que méme pour lui et ses proches, le fait de rédiger un papier est corppliqué
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Difficultés de mise en application des directives

anticipées

1. Difficultés a en parler

0 Hutdes m®decins nébont pas de difficult®

M5 «Je noai pas vraiment de diffic

M8 «l | néy a pas de souci, parl e
potentiellementcpa 6 a i envie de dire »a f

M9 «Vraiment pas de difficulté, ca ne me parait pas comphgué

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

M13 «Non plusmai nt enant non. Avant on
maintenant>

M14 « Non parce que je ne trouve pas du tout que ce soit un sujetsabou

U Quatremédecingiluantaeuxp 6 ont pas de difficult®

mai s ontinidlea mal =~ | 0
M2 « Probablement que oui puisque je ne le fais pas spontanément
M11 « Si le patient ameéne la chose, non aucune. Mais si moi je dois orier
patient, la oub»
M12 « Je pense que je dois avoir des difficultés a en parler parce que final

joen parle assez peu, dodmc inco
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M15

« Je resses des difficultés pour engager la situation dans ce-gEens /
«guand je sens que cbest vrai me
pas de probléme:

U Deuxmédecins expliquent rencontrer des difficultés

M6 « Souvent oui parce que ¢a ne peut pas tomber comme ¢a, comme un
au milieu de la soupe quei
M16 ¢ Ouais mais je pense que c jepense

gue coOneasntqupearddi ni ti ati ve dve ma

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

M3

«l | néy a pas de frein, a pétre us peo
moins»

2. Sujet tabou

U Pour laplupart des médecins interrogés, la mort est un sujet tdifficile

M11 «Cbest vrai que cbest vrai ment
un sujet tabow

M15 «Cbest un peu, une sorte dde ntva te
cOtéla, cette issue malheureuséd ke ncor e assez tab
connu.»

M16 « On parle du moment ou la personne sera tres malade, au bord de la

/ «il'y a un peu de tabou{dedans»
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U Excepté pour un médecin

M14

«Non parce gue je ne trouve pas du tout que ce soit un sujet saboje
trouve que souvent | es patients
eux»

U La mort est un sujet difficile a aborder

M2 «Je dirais quescinpstte edmaocsr €eemsi
consul tati osesfatgui soéy pr°te

M3 «Ce noest pas forc®ment que* que

M4 «Ce nbdbest pas forc®ment tr s ®v
pas encore en situation potentielle de fin de vie a moyen ou court tern

M6 «Cbest dur ddéamener -a sur | a t

M7 «S6ils ne sont pas pr @ apartieuere, ca st
comprend»

M11 «Cbest tr s difficil e »ddmoihesuiscanm
tout | e monde, |j6mai des difficu

M12 «Je ne me sens pas assez ° | 6a
simple»

M15 «Je ressens des difficultés pour engager la situation dans cdasens
«t oujours un peu compdiqu® dben

M16 «Cbest un peu moins spontam® de

U Pourunmédecince st d®I i cat

M4 «Endiscuteravequel qudun qui va bien,

| 6Nt i me

75



U4 Pour

deux m®decins, |l a mort est quelque

M4

«En discuter avec quelqudun qui
| 6 >nt i me

M6 «Pour mon entouragenon,0 e st quel que » hose
U0 Pour d ameypeutpassventr commeln cheveu sur la soupe
M5 «Je nobai pas envie que -a wienn
M6 « Oui parce que ¢a ne peut pas tomber comme ¢a, comme un che
milieu de la soupe quei
M16 «Pour ne pas avoir | a sensation

un cheveu sur la soupe

U Deux médecins expliquent queytant elafait partie & la vie

M10

« La mort fait partie de la vie. Je parle souvent de la mort avec les patie

M11

«Cbest important de | aisser un

U Et méme queelafait partie de notre travail

M8

«Parlerdelafindeviepar | er de | a mort pot
dire ¢a fait partie de notre travai

0 La mort est nuoméecansrhemprojbctifgui ne caresgond a aucune

realité

M4

«La projection que | 6on peut av
fantasme qudédon peut avoir sur b
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| « «moi si je termine un jour comme ¢a, je ne voudrais pas que ¢ad
Mai s c 06 est projactfou®re aanrésgondea aucune réahté

M11

« On ne peut pas savoir comment on réagit face a la mort

U Pour un médecin, la mort dépasse la logique

M16

«On touche © Il a mort, on touche
on est beauagp moins apte a saisir la logique des choses

U Etil faut accepter que la vie se termine un jour

M8

«Si  on envisage que notre vie v
permet de poser un certain nombre de choses et a revisiter la facoond
consid re |l a»ie ddédaujourdoéhui

U Un médecin évoque les étapes du deull

M11

« La sixieme qui est une sorte de sublimation, les gens acceptent de 1
lls sont en pleine conscience que ¢a va arriver, ils ont accepté et ils ont
le déni»

3. Freins du médecin

U Lessentiments des médecins pouvant entrainer un frein a la discussion

o0 Le médecin éprouve un sentiment de malaise

M7

« Ca vient quelque part nous titiller et que je comprends tout a fait
certainsé. ¢a |l es g°ne term ble
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M11 «Je marche sur des 1Tufs, j e n
doent»ndr e

M12 «Je ne me sens pasad e z | 6ai se pour p o
simple»

M16 «Chez | es jeunesé -a me parait

je ne suis pas habitué a le faire quoi donc du coup il y a une petite gé
rapportacaquob/«j e pensd @ua aaenque d¢
gue jb6bai»ce mal ai se

0 Le médecin ressent un sentiment de peur

M12 «JObaurais peur do®crire quelque
o Certains ® oquent | 6®chec qudi l peut
M11 «COest aborder s»o/xkl proipmel &cthaict
du patient et donc final ement ¢
obstacle énorme
M15 « Tuparles de la mort de ton patient, tu parles aussi de ton éghec

o Un médecin percoit une charge mentale

M5 «Je ne sais pas si |jb6ali | 6®nerg
anticipées»

0 Par mauvais retour dbéexp®rience

M11 «J O ai ®t ® refroidi pl usieurs fo
seui l de |l a mort et qui méont &/

« 2, 3 expériences comme ¢a et ¢a te refroidit salementxquoi
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U Transfert/contre transferbn se projette sur notre propre mort

M7 «Vous discutez directives anticipées, vous discuter de la mort du p
transfert/contre transfert, ma mort a mol « ¢a interpelle le médecin €
tant quoilhdi vt eupeltl eapar rappo

M11 « Si on commence a parler de ¢a, on va parler avec le patient de la
de la sienne

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

donc souvent oprojette a nous méme

U Perte dda toute puissanadu médecin

o Pour un m®deci n

, | 6®go rentre en

M11

«Cbest | 6®go qui est ) l a mai
puissance> / «ce déni est a considérer a la fois du c6té du médecir
orgueil thérapeutique, peur de perdre sa teptessance»

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

M11 «Si jJjO6aborde I a mort, je suppos
la toutepuissance de guérir, et au contraire, a quoi je sers
M15 «Si ton patient il meurt cobdest

tout g®rer»jusqguodau bout
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U Lourde responsabilité pour le médecin

Pour certains m®de c idmitde vieettde mast (GI1®&) ur d dobéavoi

M4 «é& quel mo me n t on d®cide dobarr
difficiles a mettre»

M6 «Enfin vraiment co6®tait atroce,

M7 « Ca parait logique de ne pas prendre la responsabilité morale de la
de quel qudun, tout seul dans so

M13 « « Je ne veux pas étre responsable de sa msrt

M16 « Cette décision de vie et de mort personnelle, et on écrit ca surun b

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

4. Freins du patient

U Un médecin évoque urdzage psychologique

M7

«llyenatréstréestréeseu qui ont dit oui | e
blocage psychologique

U Parler de la mort peut étre angoissant pour les patients

M7 «ll y a des patient s eaueprovoquezune crs
déangmoi sse

M11 « Si le patient vient me parler de sa mort ou de ses angoisses de mo
suis vraiment, »®rieusement ° |

M12 «Les gens qui ont des mal adi es

pasforcément parlg liées a la fin de vie
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U La mort peut faire peur

M2 « Peur de vieillir, peur de mourir, profil obsessionmel
M11 «Il'y a énormément de patients qui ne veulent pas en entendre f
ENORMEMENT. Parce mqwirdi | s ont pe
M12 « Notre vie change et on a peur aussi
U Et pour certains patients parlerdelamértecst d®) © | a mor t
M5 «Des gens pour qui faire ce»gen
M7 «Cbest un peu comme sOi | se vaig étre
gravement malade et je vais y passer
M12 «Cbest quand m°me i mportant et
0 Senti ments p®joratifs ° | é6®vocation

0 Les patients peuvent étchoqués

M5 « « pourquoi mon médecin me parle deta | | y a quel
mda pas dit, |je»vais bientlt mo
M6 «Cbest du mparde gque les gers pesivent étre choqués, ils pe
étre surpris aussi, vraiment surpss
o lls peuvent également ressentir de la tristesse
M9 «Joben avais plein qui ne voul ai
triste et quidisaientomer ra bien ce quobil s¢
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5. Criteres sociologiques

U Religieux

o Lareligion peut poser un probléme

M7 « Si vous avez une infirmiére, on ne va pas dire musulmane mai
catholique int®griste ®pouvV apouex
pas la faire participer a une décision collégiale de fin dewie

M16 « On est tous assez scientifiques, assez philosophes quant a la mort e
lenonsouhait deé on nbéest pas r el
vachement »

o Ou © | 6inverse per mangoissee une s®r ®ni
M11 «AuU moins 2 maghr ®bins qui é on

gui ont ®t ® absol ument admirabl
de la norangoisse »

U La culture de chacun modifie notre facon de faire

M4 «Il'y a des différences cultutet inévitables entre les patients
M9 «Cbest aussi tr s culturel pour
gui so6y» i nt ®resse
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6. Difficultés rapportées par les médecins

O La plupart des m®drenophagg7/1® st i me que coOest

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

M11 « Ca prend beaucoup de temps de se réunir, de se poser

M12 «Le fait doéavoir du tempsé mai s
facon»

O A not eméderionbeu di't pas que cbdest chronophag:¢

M16 « Pour moi ¢a parait tout a fait faisable. Je fais des choses qui me pre
beaucoup plus déemps» / «<a vue de nez, j 6
développement de ¢ca anbnutes gpeupr s. Donc cbes
je peux tout © fait incl ur e/«nor
franchement les médecins qui diseta  n 6 a p a e déveleppet
caé, j e trouvsd muwe é.6 aP fpfafsé | e t e
le temps de rieh»

0O La majeure partie des m®decins disent que

N

M2 «Bien plus complexe qudil noy
techniquement ce que veulent les patients

M12 «Jepensequemon° me, cOest un exercice
faire pour moi»

M14 «En v r a-dce qgeutd redstda les directives anticipées a part ¢
choses tres caricaturales
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U 1l'y a également unevélution perpétuellgui entraine des difficultés a rédiger des
directives anticipéef/16)

M2 «Est ce que ce qubéon a pGcrepordre als
guestion qui se pose au moment, a un instant T

M4 «Penser sa fin de vie cbest un
cestaadi re qudon ndba forc®ment pas
20, 30, 40, 80, 90ans

M8 «Cequbdils disent °~ un moment M c
|l eur vie va ®voluer et ce qubodi
autre moment »

M12 «Coest difficile de se pkppatea
do®crire quelque chose qui» ne s

M14 «Formul er |l es choses et m° me dA@
®t hi gue de fixer ° | 6avance, de
cbest tmwm s difficile

U Lesdirectives anticipées sont tropgues (6/16)

M8 « Ce sont des choses trées comment dire, tres larges

M12 «Cbest difficile de se pr opypltaeva
étre un peu plus vague

M14 «CoO®t ait int®ré®sant pascdugueu
nuances»

M16 «Apr s plus dans | e xd/®&obnsestbeaucaum pi

cadré pour un prét bancaire»
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U Elles sont trop pu connues (6/16)

M5 «Je pense que déja noymurtant je pense que je suis un peu renseig
je ne suis pas si bien renseignée que ¢ca

M6 « Ca reste quand méme mécomnu

M15 «Encore assez tabou,» ce ndoest p

U C 6 e iffitile méme pour les médecins/(6)

M2 «Méme pour mojj e trouve que <ce nobes
professionnel de santé

M5 «M° me moi j e ne sais pas quoi
carré »

M6 «Je ne sai s mM°me pas xe que | e

M12 «Cbest dif fi cinrsées ditaationsetrespprécisess t com
pour moi, cob6est difficile de I|e

M14 «Mémemoijeneasr ai s pas dire attends

je veux qudédon arr°te de momentouRiad
mo ment pf f-dur. Colmentttu vuy que les gens y sachent te
(;a»

0 llexisteunnanque doéhabitude (4/16)

M2 «Manqgue dbébhabitude, ce nbdest pa

M14 «Je me rends chygpprdt €f Qoiel € 6'€ smoi
| 6habi tude

M16 «Cbhest un suj et assez primordi

paradoxe, cobest vrai gue j e noce
pas par manque dobéhabditude en fa
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U Certains médecins trouvent un frein dans latrgmtélequi estjeune (4/16)

M5 «Cbest s %r diedvepanticipéesru rd elsé e x a me
gamin cobest»lpepa@aesbipaaeneés don
nébest pas forc®ment | e truc quwob

M14 «J O ai une patient | e qui estj e sl
ai quasiment jamais el

M15 «Je nodai pas non plus ®t ® confr

de fin de vie non plus

U Déautr es se®dtpea concerregl/&o)

M6 «J O ai l e souci des €& eunn ®wt psgue pa
concerné»

M7 «Je suis jeune, cobOest que je no

M16 «Je ne pense absol ument pas |

pas, ca ne me concerne das

U Elles sont pu reconnues (3/16)

M2 «Est ce guuesociés sitles theédecms laissent suffisamme
place a ce papie? »

M3 « La médecine générale manque de reconnaissance dans des consu
spécifiques a la prévention et information

M16 «Jb6bai | 6i mpression que si c¢cO0O®ta

ca aurait plus de poids
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U Coest di ff ieenorheatopp@tunt r ouver |

M15 «JOyYy pense dalaéidemensguagn®ily acddseasnonces
cancers mais je ngouve jamais forcément opportun le moment de
demander en fait.

U Pour un médecin elles soatissipeu connues des patients,

M5 « Mes patients je pense encore moins

U CoOe®pendant de | 6®qui pe,

M2 «Cbest | e corps mP@uea csail cgéuea s td ®ic
| oi contre | 6acharnement t h®rap
®courter, abr ®ger la vie -a de@

laguelle on tombe

U Certains expriment | e fait dobéavoir d®]
M5 « |l faudrait que ¢a soit intégré a mon canevas de consultations en p
é »
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V.

U L6i d®e pri nci pna®dee cRivnosq ueRset pbasultatored@@diéei o n

Moyens doéam®Il i oration

1. Idées, amélioration, outils

(7/16)
M5 «Le truc cbest quobéil faudrmait v
M7 «LO6i d®al -a serait guodoon ai-t e
dédiées> / «ca ne peut plus se faire au®c our s doéune
déoautres motifs
M8 « A ce momeni, ca sera vraiment un temps de consultation a part en
je pense parce que véritablement il y a matiere a discuter
M12 « Une consultation dédiée car généralement il faut du témps
O Trois m®decins ®voquent wune affiche
M6 «Peut®tre québi l faudrait que je n
eux de voir so6d» s mbében parl en
M12 «Une affichettedanslasaltk6 at t ent eé -a pourr
gue | es gens ssachent ce que coe

U En créant des formations médicales conti{@&ko)

M16

«Fa-ons de sensibiliser |l es m®d
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O En rendant | a question s@B46) ®mati que | or s

M5 «Apr s je pense que cbest plus
-a peut °tre int®gpr® quand | o6ai
M15 « Je suis assez favorable que ca soit faisgstématique tu vois
O En I es ®voquant | orsqudéon remplit un doss
M5 « Pourquoi ¢a ne serait pas proposéyaeus aller faire refaire votre cart
déidentit® ° |l a mairie, P»t ce
M15 « Les secrétaires elles pourraient faire remplir des feldllesu n  p e
quand tu vas chez le dentista,0 i -a mobéarrive, {
machin machin, bah qudon posxe |

U En faisant une campagne doéinformation pou

M5 « Sortir ca de nos cabinets et si on veut que ¢a marche, il faut que ¢
diffusé»

0 En donnant un document doi nformati on ®cr i

M12 « Plutét en mettant a disposition un document écrit en précisantgu
vous souhaitez en parler avec votre médecin

U Encréantunexmp a g n ematod poaorfleprofessionnels de santé

M16 «l | y a besoin doéoun v®ritable
niveaux de la médecine tant hospitaliére que libérale
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U Par despots publicitaires

M6 « |l faut faire passer des spots qudComme lavaccination ou le COVID
les gens ils sont au courant tout de suite, ¢a les intéresgesi on met ur
spot pendant 15jours ou un mois, une fois par an ¢a rentre et la les ger
nous en parlew

M12 «Je ne sai s pas des qutcaslunenformaisn d
sant® publiqueé cbest I mport amt

U En créant un RSPdédié

M16 «Il'y a plein de moyens, & commencer p&ue par les ROSP. Je ne s
pas sdr que dans les RO§pparaissent le critere koi Léonetti»é - a
y ferait penser quob

U  Au moment de remplir IBMP

M8 « Iy adans la premiére pagdu DMP] a remplir ces histoires de directivs
anticip®es, -a va 8tre | 6occasi

0 Un médecin envigge de réaliseredlen®° me une campagne doéinfornm

M5 «Je pourrais faire une campagne avec mail ou SMS

U Par des éhangs entre collegues

M8 «Un collégue qui lui avait fait un groupe de pair avec lequel ils en avz
pas mal discuté,cmd avait beaucoup touch®

M16 «Cbest int®ressant tu vois qubo
notre discussioné |j»x pense que
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U En systématisant la rédaction des directives anticipées

M5

« Seules les personnes qui restent sdimectives anticipéesoient les
personnes qui» néen veulent pas

U En ayantoujours ces directivesnticipéessur soi

M5 «¢a pourrait °tre bien plus for
aient untruc toujours sur eux
M16 « Les vieux ils ont tous, tu sais leur carnet avecdate vitaleet leur

ordonnance, on pourrait tout a fait mettre une ou deux feuilles de dire
anticipées en plus {dedans»

0 A noter mPpdéci n expli gpas ghéekhe

M10 «Jbavoue que je»nobai gu re cher

2. Méthode, facon de faire
U0 Quatre m®de c inmeserlgschogeopett apetit d 6 a

M4 «La question des directives ant
consultations, pas de facon brutale, bien en pasler

M7 « Je vais leur proposer ¢a graduellement. Je commence par la persot
confiance»

M16 « A des moments on parle un peu du futur, des prises en charges po

et puis on d®borde petit ° pet
gubestqudon veut dams ce genre
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U Quatre médecins évoquent le sujet par opportunité

M5 «JObaurais pu rebondir aemsediagsant
di scute ensemb»be de ce qubil f a
M6 «ll'y avait eu V LAMBERT et bah hop je vais rebondir assez facileme
les directives anticipées/ « Quand les gens me parlent de Idur de vie
ou de | d6un de | eur woisin ou doé
M7 « Quand ils me parlaient de leurs dernieres motos, je glissai®le>e
M12 «JOessai e doattraper t outkguand ils e

parl ent doi nquiil®&t umhe par lgeunatndd
maladie»

U En démarrant par les connaissances du patientleua t & spr i t (

M9 «J e l eur demandai s e ux qguel l e
connaissaient déja des chosegslEssus

M12 «Voirl eur ®t at dobébesprit par rappo
de leur maladie»

M15 «S06il s savent ce que sait, s» a

M16 «Souvent jOoy wvais 7 tqéestonnemeptlpaut
patient «est ce que vous connaissez?ca . . Joen parl

pati ent sé

U En utilisant desdchniques de communication

M12

«Qu 6-eegytii vous inquiete »

M16

«Sous forme de questions pour amener le séetr ne pas avoir |
sensati on é cefin $i Guand endneercomme un cheveu su
soupe»
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U En laisantle temps de la réflexion

M4 « Avancer progressivement dans la réflexion
M12 «Je pense que | es gens ont beso
M15 « Pensezy, réfléchissey et puis on pourra en discuter plus tard.

U Un médecin utilise la technique dégtapis bréeves

M7 «Cbest |l a technique des th®r apmh
en fait 9Yeousi aw@®eaest codueistc dneosnt b
porte» / «de temps en temps envoyez un scud et le renvoyer réguliér
parce que la répétition ca marcle

U En réalisant unanseil minimal

M16 «De |I'a m°me mani re qudéon nous
tabac, pour | 6al cool

0 Un m®decimtpeoenrdue rlebavel dément dbéordonnar

M16 «Ce nbdbest pas tr s long ° d®vel
bonne introduction explicative
déordonnance par exempl e
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3. Eléments facilitateurs

O Trois m®decins tr oudéant ppdes pat@rdsptésenmdntu s

une maladie

M12 «Pertinent, cbest quand cobest a
graves, dont on peut anticiper
vraiment discuter des différentes complicas possibles

M14 «Les gens qui ont des pathologies précises et ou on sait précisém
complications qui vont arriver»

M16 «L6®l ®ment facilitateur gquand m
quoi. Etdoncdec oup i | l e sent, tu te
choses quob

a1l est plus facile pour deux m®uekeci ns

M1l «Le principal ®I ®ment facilitrat

M12 «Lefatqu 6i | s a-mémesllesrcraintes dedeur fin de vie »

0 Pourcertains,gy6i | y ait dbébautres intervenants

M12 «Cbest l e fait de travailler e
spécialistes en parlent aussi

M15 « Une équipeomplétement extérieure/ «a parler que de ¢a, que ca fas

partie de la prise en charge au méme titre que quand tu fais un diag
de cancer tu as une RGP
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U Lafamileser ait | 6®l ®ment facilitateur pour ur

M11 « La famille suremens

0 Pour do6 a watiemtadéja cordronté b la finme vie (2/16)

M12 «Cbest beaucoup plus facile je
accompagné des personnes en fin devie

M15 «S0i |l s sawGmdgsiceauqtuoeur doéeux » | s
O Enfin, pour un m®daadlapatientestseust pl us facil e
M15 «Cbest moins compliqu® de | e fa
justement il est plus libord e di re ce qudi l vV e
pression d®e | dentourage

V. Les contributions positives des directives anticipées

pour le patient

1. Réelle bienveillance du médecin

a Il 'y a un v®&ompdgremerdes medesinsr d 6 a
M4 «De pouvoir accompagner un pat.i
semble une tr s belle ohose dobu

95



M5 «Je ne suis pas la pour juger, je suis vraiment la pour respect
accompagner, -a c¢l ai»xsrement. Coe

M8 «On ®tait vrai ment eeharsemenathémchmeumiaqL
en fait, qui est vraiment ce opu

M9 «Si vraiment ils ont un projet de fin de vie, les accompagner,
expliquer»

4 11 s o niondé piesenvds la qualite deviee | eur s patient s,
M11 «Ne pas faire souffrir»les gens
M12 « Ca laisse a mon avis la liberté au médecin qui va le prendre en chatr

se dir e @atient goi&alsiten priarité préserver sa qualité
vie»/«l 6objectif cbdest qubil s s oi¢

U Le m®decin a envie doé°tre © | 6®cout e
M8 «J O ai consi d®r ® que | a premi r ¢

déavo |l 6®coute du patient. Cbdest
cdbest -a | es il xcebcetsitv evsr aai nnteincti f
vrai ment doé°tre dans | ®®cout e,

U Trois médecins évoquent la notion dgnité

M11 ««l e dernier service que | es pa
mourir dignemens »

M13 « Mais ¢a se faisait déja, les gens partaient dignement

M16 «Je suis contre | 6acharnement t
décente»
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U Un m®decin parle en premier | ieu de
M4 «La relation singuli re qudédon a
patient»

0 Un médecin explique ne pas étre la pour juger mais respecter

M5 «Je ne suis pas la pour juger, je suis vraiment la pour respect
accompagner, -a c¢l ai»xsrement. Coe
2. Respect

U Il'y a un véritableespect des choix du patient, de la fin de vie, de leurs volontés

(8/16)

M5 « Ditesnous ce que vous voulez, nous on respeetera

M6 «Ca ne serait pas mal de le faire pour pouvoir respecter, pour pol
exprimer pui s qu @etinpewlaurictosee r e s p

M7 «Je | eur disais qubéon respecter

M8 «Je | 6entends, je |l e ferai et |
écrivez»

M12 « On peut faire en sorte que leurs choix sorespectés

M15 «Je respecte c»e quobdils me disen
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3. Sentiments

U Il existe un paisementuneréassurance du patient mais également des moche

M1 «Pour faciliter aussi |l e r e g aarvid
de ce peoses j O0en

M2 « Ca rassure le patient

M7 « Ca a pu tranquilliser des familles

M8 « Ca peut permettre de verbaliser un certain nombre de choses d:
famille, dans le couple bah ca permet déja de poser des chose
simpl ement . Eest espiemset ggeodicld
cristallisé mais ¢ca peut étre san

M12 «Le fait doaborder ces <csplchEess
gudeux i1ils sachent et que pour
pourpouvoirseli r e bah on | 6a fai»xt com

M14 « Peut aller rassurer des gens qui sont déja décidé de quelque chc
| 6ai de juridique dans» une probl

M15 «Débavoir au moins une | igne, tenh
-a permet do°tre plus semein po

M16 «M° me pour | 6entourage -a peut
cbest des d®cisions qui peuven
enfants»

U Pour un médecin, lefirectives anticipées permettent dedlipabilisetes proches

M16

«Cbest une fa-on de d®cul padbili
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U Elles permettent aussi deopegelr 6 ent our age

M16 « Clairement les directives anticipées, il faut garderca ént e ¢ 6
protége les proches
0 Ou e n cwuitar le dediljp&hologique
M16 «Je pense que -a peut, dans pl ei
trés bien aussk
4. Etre maitre/ avoir le choix
U0 Que | e patient puisse choisir sa fi
(10/16)
M2 « Bonne avancée de laisser libre choix au patient de désider
M3 «Cbest une mani re aussi dobéexpr
sant ® donc c 0 ebiddtingéressantide faisec h o s e
M5 «D6°tre accompagn® correctement
tout point»de vue dbéaill eurs
M6 «Ca ne serait pas mal de le faire pour pouvoir respecter, pour po
exyr i mer pui s qudon puisse»respeocd
M7 « Elle est partie comme elle a voulu
M8 ««j e vous donne -a parce que | e
nN6i mpombe quoi
M11 « Choisir sa mort> / « en sensibilisant les gens a réfléchir sur la man

dont H voudraiert mourir »
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M12

«¢Ca per met au moins dobéavoir un
voient | eur avenir eiménee / «pauldpduvis

se dire bah on | 6a f»ai't comme e

M15

«Pour que les gens donnent leur avis sur les différentes propositib

«les souhaits du patiemt

U Un médecin évoque le vol de la mort

M11

««on vole souvent la mort des geng «la médecine vole la mort ¢
beaucoup ddédentre nous et nous ¢
mort fait partie de notre/«ide sd
°tre comme - a @adid@ngenun petpeuce valde la naoe
finalement»
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DISCUSSION

. Forces et limites

Cette discussion va permettre de faire un point sur la fin de vie qui hous concerne tous

Cdbest un sujet tabou, pr®skeotdaeanr Ider s obu e e x.
pour lequele médecin traitant a un réle majeur a jouer. On mettra en kgapports positifs

gue procurent | 6anticipation de |l a fin de vi
médecin. Puis on délopperales différenes perspectivesl 6 a m®| i or ati on pos

augmenter la rédaction des directives anticipées ou du moins les faire cofoaitrienir sur

|l a question aasavall deutdeasnaPRbat s

1. Forces
Le choix duthémedenotter avai |l est wune force de | 6®t u
qgui concerne | 6ensemble de | a population. To
fin de vie. Cbest un sujet d®licat mais québi
Notre ®tude eperdmet ® ®anemdrst ddai de © | a pr omc

leurs rédactions.

Une autre force de notre ®tude est qguobdel |

ciur | e sujet et qui souhaite | e praquemduvoir
| 6ensembl e des m®decins g®n®r al i sRhémesAlpesn act i
Cela a permis de recruter des m®decins de t
débexercice dans | 0ensemiAlpes. de | a r ®gi on Auve
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Malheureusement avec la crise sanitaire liée a la Ce@MDe nombre de réponses a
été limité a 11 probablement devant une surcharge de travail et un nombre sieecogil

déinformation concernant | a COVID 19 trop im

On peut noter également quetneo échantillon de médecins généralistes a des
caractéristiques diversifiées avec une répartition égalitaire pour la caractéristique du genre. Les
participants ont entred3ans ef/9 ans. lls exercent en milieu urbain, semmal ou rural dans
un cabineseul, un cabinet de groupe ou encore en maison de santé pluridisciplinaire. Certains
ont un dipldme universitaire de gériatrie ou de soins palliatifs, quelqmsesravaillent en
EHPAD en plus de | eur cabinet. Bieegparmegded au n

représenter au mieux les médecins généralistes installés de la région AuvergnralRédne

Les entretiens ont été réalisés sur la base du volontariat permettant des échanges riches
avec des personnes qui étaient intéressées par le suget. Gel per mi s doé®voquer
né®t ai ent pas formul ®s dans | es entretiens
nébentrave pas |l es r®sultats mais peut poser
qui sont le plus intéressés pausujet qui sont représentés.

Cette étude se base sur une recherche qualitative avec des entretietisigesni_es
résultats peuvent étre considérés comme fiables car cette méthode est la méthode de référence
pour explorer les expériences et repnégions personnelles de chaque sujet interrogé. La
guestion de la fin de vie et de la mort est une question intime, qui entraine des émotions difficiles

a contenir.
Enfin, les médecins participants devaient narrer la derniére 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 @difficultés et des limites. Voici

les principales limites a ce travalil.

Notre étude présente des limites tel que le biais de recrutement car méme si 11 médecins
ont ®t ® recrut®s via | 6annonce de | 6URPS, 6
participer a la thése. Afin de réduire ce biais, il aurait fallu réaliser un échantillonnage plus large

aussi bien géographique que quantitatif.

! exi ste ®gal ement un biais doéintervent.
seuleetmémepesonne. Lo6éinterviewer peut influencer
cette ®tude est |l a premi r e teuxestretiens &sid»i s ®e p
préalables, il est difficile de réaliser cet exercice en respectant lesesilem évitant de couper

|l a parole ou encore en ®vitant doinfluencer

Au vu de la crise sanitaire en France, une grande partie des entretied#igg&sia eté

r®al i s® par visioconf ®r enc egesteelogdeimalgse.ut di mi

Enfin, on peut parler dbébun biais de subje
effectu®e par une seule personne qui se tro
r®sul tats de | 6® ude plus subjectifs.
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. Lesdirectivesanticipées

1. La mort

a. Evolution de la pensée de la mort

o La mort un phénomeénenaturel panthéiste ou religieux

L6O®Vvolution et | a pens®e de | a mort ont ®
mort ®tait consi d®r ®e comme un choti ment di\
déendurer | es souffrances qui ®d. thatait mterditc on s i
«ddbabr ®ger |l es jours en provogquant d®l i b®r ®n

naturelle» (20).

Au cours du XVI me si cle, | a mort est mol
etdu cor ps. Le changement autour de | a mort
Lumiéres, ou les philosophes vont remettre en cause les pratiques reli@dldes 1795, la
r®vol ution va signer l a premi re s®paration
«cruelle», il apparait un véritable eulte des morts, la famille prend emain la mort avec
une affectivité renforcégl6). Les rites du deuil se multiplient comme la veillée funéraire suivi
de |1 6®glise puis du cimeti re. Les <cimeti |

socialement tr s visible, on |l e pleure, on s

Petit & petit, la médecine a pris le pas sur la mort en ayant comme objéxtif «
guérisor». La mort devient angoissante, elle est reniée et devient alors taboue. Le médecin
devient le spécialiste de la m¢ib). Le patient se tourne domaintenant vers le médecin pour

obtenir des explications a ses problemes et non plus vers sa spirfiglité

o La mort sOinstitutionnali se

Au cours de la seconde moitié du XXéme siecle, la mort a déserté les foyers au profit
des hopitaux et des maisons de retr@jeLa mort est maintenant sous contréle médical, elle
sO0®l oigne du quotidien des Fr amaturalesetdedlua mor t

en plus institutionnalisée avec tous les progrés de la médecine. La médecine est devenue si
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techniquequekbin souvent seul l 6htpital @&2)lOealmat ®r i
volonté de maintenir la vie, coute que coute, par notre formation médicale qui consiste, depuis
toujours, «@ sauver des vies . La m®decine nbébabandonne pas.
« déshumanise ou encore la mort sereédcalise» (20). Selon la représentation sociétale, on

ne meurt plus de vieillesse ou de she#te morté |, on meurt parce que |
réussi a soigner les poumohse  clé foigetc@ ¢ o mme Lutile RiahadtJulhesdans

son travail de thés€21). La société évolue dans sa représentation de la morterah t

progressivement ~ pa@l.er dé6®chec de | a m®dec

Au vu de cette évolution médicale et sociétale, senthég associations preuthanasie

et le mouvement des soins palliatié$ ihfra).

0 La mort « se privatise»

La mort nbéest cprémosies seddntl pigintimistes, la cérérmnie est
plus «pudique». Le deuil est maintenant plus court et plus discret. On se doit de faire bonne
figure, on ne soO6habille plus en noir, on ne
transpardre, on ne veut pas géner avec notre peine. Notre société tend a ne pas montrer ces

moments douloureu@l).

o Contrble de la mort, de la fin de vie

La mort se doit doé°tre maintenant rapi de
mort, le malade souhaite étre un véritable acteur de sa santé. Il souhaite rester autonome dans

sa mort comme dans sgev

On retrouve dans |l a |litt®rature un-mod | e
Ross qui a remarqué, apres avoir discuté avec un grand nombre de personnes en fin de vie, que
les patients passaient la plupart du temps par 5 étapes du daudiale déni, la colere, le
mar chandage, | a d®p (24)sCes énotions gue dravdrsént le patigntt a t i
permettent une meilleure acceptation et décrivent unenre more. Etant un modele

théorique, les cing étapes ne sont pas nécessairement vécues par tous les patients et chaque
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personne peut les traverser de ddfée maniere. Ce modéle permet de mieux faire face a la
situation du deuil pour le patient comme pour le médecin. Il permet de faciliter la gestion des
émotions.

Eled®crit ®gal ement | 6i mportange@sdadtréaume np

De nosjours, trois représentations cohabitent entre « faire vivre » (une représentation
plut!t traditionnaliste, qui fait primer 1| e
mourir » (une représentation qui fait primer le choix personnel didetdi de chacun au risque
de | 6euthanasie) et ¢ | aisser mofinfrajquipeut Cet t
étre jug@comme «hypocrite» par les @ro-euthanasi@ qui esti ment qubil s
les souffrances efui par les« pro-vie », les jugent prescripteurs de mort par la sédation
continue et profonde jusqubdau d®c s. Les soi

etderespectertdn des principes de | a ga)ci ®t ® qui es

b. Religion: sentiments contradictoires

La religion du Livre a accompagné la mort durant des siécles. Bien que moins présente
a notre époque celd peut entrainer des sentiments contradictoires. Dans notre étude, certains
médecns soulignent que la religion peut podesproblemes en accord avec la thes€ahaly
MeguiengNzotcha(25) montrantqué 6 abor d de | a fin de vie nobe
catholique ou encore avec la théselderéline Augoyardet de Manon Sauvagd7) qui

explique que les convictions religieuses peuvent étre un obstacle.

Dans les trois grandes religions monothéistes, la mort comme la vie est décidée par
Dieu, envisager sa fin de vie estdiement akrcontre la volonté de Dieu.
Dans le judaisme, la vie est considérée comme un privilege divin, la sauvegarde de la vie a plus
ddéi mportance que tous | es commandement s. De
autre importance a la isel de la deuxiéme guerre mondiale avec les camps de concentration.
Dans la religion catholique, quant a elle, la Bible exprim€&hacun est responsable de sa vie
devant Dieu qui | a lui a donn®e. Cbesmus Lui q

de la recevoir avec reconnaissance et de la préserver pour son honneur et le salut de mos ames
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(26). Al I er jusqubdau bout deenenem.\Enfia,dgm®lareligiani t ®v
I sl amique, d®ci der de sa mort pourrait °tre

Chez les bouddhisteguant a euxtout acte de laie aura des répercussions pour son
avenir et ses r ®i ncar nakaimexndécidersadfia detvie moerraig u e |

engendrer un mauvais karma pour sa vie future.

A I dinverse, | a religion pewmomeatpdficiess er un
unsoutie27).Les rel i gions appor tsenlta umo rets,p olia ndddrutr
fin mais un passage permettant une immortalité spirity@%. Dans les trois religions
monot h®i stes, | a mort ndédest pas Il a fin de | a
retourne aupres de son créateur. Pour les hindouistes et une bonne partie des bouddhistes, la
mort libére une &me qui se réincarne dans un autre étre en fonction des actes de la vie passée.
Ce cycle de r®i ncarnati ons sadrtascdui emtr@aineqnee s 0 i

libération ultime appelée lerirvana».

Concernant les représentants des trois religions abrahamiques (judaisme, islam et
christianisme), ceuxi ont signé en octobre 2019, un document commun afin de promouvoir la
findevie28).Les trois religions sdéopposent ° | 6eut
permettre un accompagnement de la fin de vie.

Tout comme | es trois religions abr adrentmi ques
| 6eut hanasie active et | e suicide assist® coc

passive est tolérée».

c. Difficulté a en parler

Les r®sultats de notre ®tude ont montr ®
difficulté a parler de la fin de vie et particulierement une fois que le sujet est évoqué par le
patient lutméme ce qui corroborm@vecles résultats de la littérature notamment dartbéae
de SophieQuaegebeuf29)o %2 6 7. 19% des m®decins interrog®s
le sujet des directives anticipéka.thése dé.auréline Augoyareét de Manon Sauvad#7) est
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plus mitig®e sur | a question en montrant qubo

encore d®tach®s sur |l e sujet maewsémaiias.ddautr

Le theme de la mort est malgré tout toujours quelque chose de difficile a aborder. Sur
les 16 médecins interrogés, seuls trois médecins avaient abordé cette thématique lors de la
derniere consultation ou les directives anticipées ontvéguées.

d. Sujet tabou

Notre travail a montré que pour la grande majorité des médecins généralistes interrogés,
l a mort est wun s ujledtdifficieh abarder pOleausdupgleunédesns.j et Q|
Ca ne peut pas venirccomme un cheveursla soupe» (M6). Pourtant certains des médecins
expliquent bien que ca 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 theses mettent en avant cet aspect
« tabou» de la discussioautour de la mo(fl5,16)

Mai s -qede@utdun ?slejLadusset dorime deux définitiorSystéme
d'interdictions religieuses appliquées a ce qui est considéré coauree @ impur »t « Ce
sur quoi on fait silence, par crainte, pudeur. / Adjechifterdit ». La mort est donc considérée
comme «nterdite». Pourtant il faut accepter que la vie se termine un jour, elle fait partie
intégrante de chaque individu. LeVetabou sur la mort permettrait de rendre la mort & nouveau
r el | e, de | a rendre ° nouveau nor mal e. Cbde
apprivoiser et accepter afin de la vivre plus sereinement aussi bien pour la personne concernée

que pourses proches.

Comme disait Esabeth KubleiRoss. «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 a la vie et sfificetteit survenir, elle doit
nécessairement étre associée a un événement, a un acte extérieur a soi. En fait, I'individu ne

peut qu'étre tue (30).
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2. L 61 ni dasdiedtivesanticipées

a. La plupart du temps abordé par le patien

Le sujet des directives anticipées est la plupart du temps abordé par le patient. Dans

notre étude,lpat i ent a plus tendance ° | 6®voquer <co
(31).L6®vocation du sujet par | e m®decin est a:
maniere systématiue, dbéautres ~ |l dinverse ne | e font
sbagit dbébun sujet de sp®cialiste.

Dans un grand nombre de cas, |l es patients

pour évoquer les directives anticipées comme on peut ledaos différentes thes¢€®1,27)
Danslathésed®@asi | e Kwasny et (R0, 8lgdeshpatients ant apgrétié uc h e
ou apprécieraient que la démarche ou le premier pas soit fait par le médecin traitant. Les patients
regrettent de devoir faire ardémarche practive(21)et se pl ai gnent sdbéen
trop tardivement. Dans lerappor de | a campagne doéentrdNationmlat i on

desSoinsPalliatifs etFin deVie en 2017 et 2018, 4% seulement des Francais ont été informés

de | 6existence des dirégrti ves antici p®es par
b. Lem®decin a tendance ~ | 6aborder du
en fonction de | 6©ge

bY

Le médecin va avoir tendance a 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 agées comme on le retrouve dans plusieu(3it&2eSertains
m®decins estiment igruddd pmeep ulaautdircan tt yppaes eatv oq
en parler a tout le monde comme dans la tlies€oline RABOURDIN(16) ou 81.1% des

m®decins g®n®rali stes estiment quobiphtedftaudr ai

Une étude a montigue ce sont les patients atteints de maladies graves ou dégénératives

qui connaissent le mieux ces directives anticigdg} La fin de vie est en général abordés lo
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de | 6annonce doune mal adi e grave et/ ou incur
directives anticipées soient abordées surtout en consultation de routine (en majorité aprés

65ans) et | ors @8)6une mal adi e grave

Léabord des dir ec tétérogéne auashlien pour pe®reésleciesqtie t r
pour |l es patients, gqgui ne vont pas forc®men
personne, de son parcours, de son expérience bonne ou mauvaise. Il faudrait réussir a
sensibiliser aussi bien la poputatifrancaise 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® qudil e x
question des directivesiticipées et de la fin de vie.

Médecins

o Freins psychologiques

Tout doéoabord il existe des freins psychol
déen parl er raviudes patehtsa comme dalds thésede Basile Kwasny et
ddAgat he H@%Moudednddecnhceint de choquer les patients. Ou entzore la
thése dd.auréline Augoyard et de Manon Sauvd@®) ou il existe de véritables émotions
n®gatives des m®deci ns t behdioe s errarecle makisepless r I
meédecins ont tendance a anticiper de maniere négative les réactions des {@ajents
anticipent le caractere anxiogéne de la mort chez le pé®&)ils imaginentque les patients

craignent la mort.

A la fois, il est difficile pour un m®dec]
un projet de fin de vie, il y a une difficulté émotionnelle, le médecin ne veut pas nuire a son

patient, craint de manquee grofessionnalismE1).
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Nos entretiens ont montr ® ®gal ement que ¢

freiner la discussion avec le patient, par peur la encore de choquer une nouvelle fois un patient.

! serait i nt ®r essant de travailler sur
émotionnelle esk la capacité a reconnaitre, comprendre et maitriser ses propres émotions et
composer avec les émotions des autrekes.psychologues Pet8alovey etlchn Mayer ont
été les premiers en 1990 a définir cette intelligence émotionnelle. La thdsmucidine
Augoyard et de Manon Sauva@Ee’/)mont re quoéi | est indispensabl
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@E0?34), | 6i nt el | i gence ®mot i ol
déoam®l i orer |l-aorgh®@ti bdempaghaat | a communi c
Cette intelligence émotionnelle permettrait de distinguer les émotions de chacun et de les
utiliser pour guider nos actions. El'l e perm

directives anticipées de maniére plus sereine.

o Transfert/contre transfert

! existe une autre difficult® i mportante
mort, cbdbest | a projection qubéil fait sur sa
le cété professionnel, les médecins ne se sentent plysasté mais des étres humains en
souffrance face a la fin de v{81). Il existe un véritable transfert, le médecin peut se projeter

sur sa propre mort mais également sur celles dereesed29).

Il existe également un contre transfert, ou le médecin traitant voit son patient comme un

proche et accepte difficilement Bevoir mourir comme il a du mal a voir partir un pro¢Bg).

Une difficulté supplémentaire est que le médecin est un étre avec ses propres émotions
et peut avoir ses propres angoisses face adrt et avoir par conséquent, des difficultés a
communiquer avec son patient a propos de la fin dean@me on peut le voir dans le livre
« Directives anticipées spiritualité, subjectivité, temporalité du professeur D Jacquemin
(35). Comme le disait isabeth Kubler Ross « Bien des fois, en effet, le personnel tend a
imputer a autrui ses rationalisations ; il dira souvent que le malade fuit la discudsi@amort

ou nie cette réalité alors que c'est lui qui a une telle attitude. Aprés cette prise de conscience,
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le personnel devrait s'ouvrir davantage au vécu du patient et étre sensible a la volonté

démontrée par le patient d'aborder le sujet de sa mabkad30).

Pour aider a résoudre ces difficultés a aborder certains sujets gpateid, Michael
Balint, psychanalyste, a créé une méthode vivante appelée groupe Balint. Ces groupes sont
constitu®s de m@Eeudseyd man aelty sdtéeasni dreantse ulre but d
situations qui peuvent poser problémes et prendredisténce pour étre le plus thérapeutique
possible(36). Ces groupes abordent les relations conflictuelles mais €également les relations
transférentielles et contter ansf ®r enti el l es que [ 6on retrou
fin de vie. Le médecin peut ainsi évoquer sa souffrance, ses agjaes peurs et échanger,

partager afin de prendre du recul, de la distance et retrouver une relation médecin/patient.

0O Senti ment do®chec

Enfin, un dernier frein | mpor quaanprété st | e
ser ment d 6 Hi pqMorc praaniele soudi iseraa detrétablir, de préserver ou de
promouvoir la sant®&. Parler de la fin de vie a son patient est paradoxal quand le but du
m®decin est de gu®rir. 1 existe un v®ritahbl
do6autsex2527) h

Comme nous | 6avons vu plus haut, l a mort
devenue un échec de la médecine et non plus un aboutissement 20& @a déshumanise
le patient au profit de la toufmiissance de la médecine. Comme diskstaBeth Kubler Ross
(30), les progres médicaux soutiennent de plus en plus une volonté de sauwer tawtiprix,
de sorte que le maladedméme est relégué au second plan. On traite une maladie et non plus
une personne. Elle explique que cela peut étre une attitude défensive, un refus de reconnaitre

sa finitude et ses échecs.

Depuis peuonvoitappari t r e chez certaines personnes
la fin des années 1980, apparait en Californie, le transhumanisme qui est maintenant une
i d®ol ogi e doéi mportance mondi al e qui prtne
déam®Il i o ritierr hunhaene et densdpprimer le vieilissement et la mort. Une des

dimensions premiéres est de soigner Me#dlissement> en bloquant la dégradation des
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cellules pour attei ndn3F38Latheaungieiesthétigue peaitrétre | 61 n

considérée comme une prémisse a cela.

Max More, philosophe anglais, spdigte du transhumanisme écrit dans uretke a
mere 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 dotietraldiotuBh eduvr abl e et supprimer notre d

lu-m° me du temps»@No6il veut vivre.

Patients

Il existe également des freins pour le patient avec une angoisse de la mort, la mort fait
peur , |l e patient craint de souf freesprocliee per c
(27).

Il existe parfois un véritable blocage psychologique, commer&rpde la mort la
rendait immédiate, dans la thg8&) les thésard évoquat mémeune 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®fl exions sur | 6accompagnement en
Mai s c 0 e gque des profedsibrnéls de santé et associations se regroupent pour creer la
Soci ® ® Fran-aise dO6AcconmpIgrement et de soi

Selon | 60rgani s at i«des sdhe paliatifa dherchahtea athélioreEa nt ®
la qualité de viedes patients et de | eur famill e, f e
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

problemes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont»liegs soins palliatifs
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procurent le soulagement de la douleur et considérent la mort comme un processus normal. Le
but ndest pas dobéacc®l ®rer ni d psychobgiques ®ts e r |
spirituels pour aider au mieux les patients et leurs prothess per mett ent dbacc

soulager et de faire respecter les droits des malades.

En France, | 6enseignement des so0i-18% pal l i
avec une initiation a la réflexion éthique. En 2000, un module spécifique intitbileur,
soins palliatifs, accompagnement été créé. Ce module est obligatoire et permet a chaque
®t udi ant dbéavoir | es premi r eespatisntsten fio desvie.n ®c e s
En revanche |l ors du passage au troisi me cyc

a travers des diplémes universitaires.

e. 3 médecinsseulementles ont rédigés

Notre étude a montré que la plupart des médeciesrit o g ®s ndont pas
directives anticipées. En effet, seul trois des médecins les onte®digée Ce sont dbéai |l
médecins les plus agés. Il seraitpeut r e i nt ®r essant doéeffectuer
facteurs favorisants la réadtion de ces directives anticipées. Dans la tdes8ophie Gross
une ®crasante majorit® des m®decins ndont pa

pour leur entourag@.5).

Dans unentretien publié en 2013, e an L®onetti, "l éorigine
directives anticipées, disait avoir mis 7 ans a rédiger les si¢bes/ne étude concernant la
guestion de | a r®daction serait int®ressante

il pour la mise en pratique de ces directives grées?
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3. Difficultés techniques

! exi ste de nombreuses difficult®s techr
di fficile dont | a premi re difficult® est | e
théseq15,17,25,27,31)0n peut noter quodébun m®decin de not
temps ndest pas du tout une diefsériparmbng@ mai s
dohabi tude comme nousdelSahigQ@aegebaf@®o ns dans | a

Le theme des directives anticipéesvesiue et complexe, avec une évolution perpétuelle
(27) qui peut faire que celles sont peu utilisées, peu respectées et peu reconnues. Certains
m®decins expliquent ®gal emen{l7l)guequdebtfanott
|l e moment opportun. Dbéautres ¢€L6)étgumméme pogru 6 i |
| es m®deci ngl5)désaredecind lied plus jeunds se sentent peu concernés, pas

forcément Iégitimset ils ne souhaitent pas en discuter avec leur patientéle jeune.

4. Doutes concernant les directives anticipées

Certains médecins de notre étude présenentdutes quant aux directives anticipées.
En effet, certains trouvent qubell es dent pe
Lauréline Augoyard et délanon Sauvageu certains médecins les trouvenhgtiles» et sont
« sceptiques (17). Déautres ®mettent de sivedaaticipéesscars ur |
final ement l a plupart déoentre eux nbont j an
renseignement@5). La these d Félix Segondnontre que 18% ont déja été contactés par un
médecin hospitalier pour prendre connaissance de directives anti@pgdssemble y avoir
réellement un manque der ansmi ssi on entre | e m®decin tre

patient en situation de fin de vie.

A | 6i ravthéses ée, Coline RABOURDINNnontre que 95% des médecins

généralistes trouvent cela ut{Es).
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Beaucoup de patien comme de médecins font confiance au Médecin qui le prend en
charge pour les décisions de fin deetee trouent pas f orc®ment | 6dut il i
de directives anticipées. Comme denthese de Sophie Gragsi montre queelaestpeu utie
car cbest |l a |l ogique des m®decins et que | a

cbest ce © quoi | e s@5)ment dOHi ppocrate soden

Ces directives anticipées ne semblent pas assez reconmes &sez utilisées, ne
faudraiti | pas am®liorer | es campagnes doéinfor ma:

traitant? et | 0htpital

lll. ROoleindispensabledu médecin traitant

1. Devoir du médecin traitant

Léart i dl de lallal Cldeyd éonetti de 201641) stipule que« Le médecin
traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives
anticipées». | | se doit donc doéinfor mer s emicippea.t i ent
Dans notre ®tude, |l a plupart des m®decins e:¢
plusieurs thesg®7,42) Dans la these dgasile Kwasny et de Agathe Hannedougiiesieurs
médecinsona f f i r m® que cO®tait | e devoir du m®dec

ddengager ce t@pe de conversation

Mai s certains m®decins estiment que <cbest
pas que | a responsabilit® du m®decin traita
avoir un réle a jouer tels que lesésmlistes, les infirmiéres ou encore les psychologues. A
| 6i nver se, |l es patients pensent que cbest | e

gud” | eurs yeux, cbest | e mieux@Pl ac® et que
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Concernant | 6ai de “deColine RABOBWRDINLE), 93,5% deans | a
m®decins g®nN®r ali sted6aieden meatr gpaticémtst ™ " r «

anticipées, suivi de prés par la personne de confi@hagra).

On se rend compte lors de nos entretiens que beaucoup participent a la réflexion ou
encore a la traduction/vulgarisation mais finalement jgien&a la rédaction voire une grande
partie des m®decins interrog®s nbaident | ama

aide les patients a la rédactidroujours @ns la thesele Coline RABOURDIN lorsque &

théesaré d e mande aux m®decins g®n®ralistes so6ils
directives anticip®es, 63% r®pondent (1§que non

Il serait peutétre intéressant de promouvoir des ateke d dai de ~ | a r ®d
existe d®j " mai s sont peu connus et | 6 ®c hel

di zaines voire cent ai dedwitded smoupr danslaodigmi@dID, L6 as s
qui compte plus de 7800 adhérentst ®al i se des ateliers dobdai de
®gal ement |ldfme»gu est mhnaise et qui a été créé par Jean Pierre Verborg

en 2016. Cellei propose des entretiens individuels réalisés en binbme par un médecin et un
psychologuell 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 bindbme présente le document HAS.
Le second entretien est planifié quelques semaines aprés pour que leppé&snprendre le

temps de rédiger ses directives anticipées. Cette nouvelle rencontre permet de refaire le point
sur | es incompr ®hhensions, de voir | 6®volutio

malheureusement peu connue.

Cependant, notr&#t ude a r ®v ® ® que certains m®dec
avaient un r®l e doéi nf or ma t-avisdes directivesanticipéaesu pr s
Un m®decin explique qubdéil y a un v®ridrabl e d

5 ans apres son apparitibn
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2. Confiance auprés du médecin traitant

Dans notre travail de these, il apparait que plusieurs médecins, en tant que patients, font
confiance aux médecins qui les prendraient en charge en situation de fin denvéeldoin est

considéré comme une figure de confia(Zg).

3. On passe dupaternalisme a une relation de confiance,

autonomisme

Lors doun des entretiens de notre ®tude,
Pour | ui cdbest quelque chose qui reste entr e
qui est bon pournii. On observe ce schéma également dans le livre de Simone De Beauvoir
«Unemorttresdouce 0% | 6auteur accomp a4BhEettedarnidrei n de
néest pas au courant doéun c aRr«Maisquedirat-onlaa r on ¢
maman gand le mal reprendra ailleurd» - Ne vous inquiétez pas. On trouvera. On trouve

toujours. Et le malade vous croit toujowrs».L e m®deci n f ait ce quobi

pr ®occcuper de | 0i nqui ®t «<dRourqua cetleesontie®Roursjuoiu f f r a n
torturer maman, pui?equdil méay f a uqlkfaigc®dqué € sip o ie
jedoisfaire»».On | 6 observe ®gal ement .clBeznEaméehagRBi

de trouver mon m®deci nui que grace & wrx art ;dontj legs doist e n d ¢
mé®chappaient , i rend’” t au sujet de ma sa
entraill es. Et je ne tenais pas ~ ce Qque,
cherchat a comprendre la mienrggie je ne me représentais que comme un moyen, indifférent

en soim® me , de t ©cher dbéatteddpndre des vO®ritw®s e

A | 6inver se, |l ors ddéun des entretiens, un

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 Hippocriemalade est dit ignorant», il doit se
soumettre aux conseils du médecin dsachanb, il y a une confiance absolue. La décision est
unilatérale, le patient a comme un devoir de confiance auprés de son médecin qui choisit ce qui
estle mieux pourfu. C 6 e sptissanee du neédetire Ce modeéle paternaliste a prédominé

jusque dans les années(@6).

Depui s, | 6 ®t at doesprit a chang®, | e p a
concernant personnellement. Apparait la otile consentement libre et éclairé en 1937, le
patient a le droit de refuser en toute connaissance de cause. Progressivement la relation devient
autonomi ste et |l e besoin de consentement S (
complete et objectiveL a d®ci si on est prise doébun commun

modéle de la décision partagée, le patient devient auto(gpe

Dans | 6article 36 du «ledmsentdneentdeRla petsanteo gi e
examinée ou soignée doit étre recherché dans tous les cas. Lorsque le malade, en état
déexprimer sa vol ont ®, traitenfent preposéseles médatinm dogt i g a
respecter ce refus aprés avoir informé le malade de ses conséquegd@@sCependant, 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
inquiétudesnutiles. 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 difféeremment selon les

situations et le processus décisionnel peut évoluer dans le temps.

Au XXleme si&le, un probléeme majeur se pose concernant cette relation de confiance
guod” | e -yviadeisenmeédecini En effet, il y a un manque de plus en plus important
de m®deci ns, beaucoup de patients nbéont pl u:
médecin a un autre.lke médecin de famille tend a disparaitre. La relation de confiance ne
peut so6®tablir. De plus, 16 re de | 6informat
important altérant également cette relation du médegackat». Il serait intéressant
do®t udier | 6i mpact de cette diminution de | a

anticipées.
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4. Principe de collégialité

Le rtle du m®decin traitant eesponsabilittds i mpo
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 celwti ne peut pas exprimersagoht ®, | a | i mitation ou
ne pewert étre réalisg sans avoir respaeeta procédure collégiale définie par le code de
déontologie et sans que les directives anticipées ou a défaut la personne de confiafice ou

de ses prochesdient éé consulté$48).

5. Role clé

Pour finir, notre étude affirme que pour beaucoup de médecins interrogés, le médecin
traitant joue un réle clé. Dansligérature, on peut voir que le médecin se définit comrna
rouage »entrelgsat i ents et | e syst me de soi net || C (
la connaissanceucpatientedesaf ami | | e dbéautre par(27).Dahslla j oue
thésede Félix Segonde réle de pivot du médecin traitant dans la prise ergelde ses patients
est mis en avan(31l). En effet, il a la connaissance globale de son patient aussi bien
médicalement, socialement et culturellemransique dans ses liens avec ses prodhssmble
étre la personne idéale a inclure dans les demandes dmi t at i on et dbéarr °t
actives dited ATA. Il est également un acteur important dans la promotion des directives
anticipées avec un role pédagogique considérable. Il iefaum les directives anticipées, il
explique leur intérét, il explique les modalités pour une bonne compréhension et aide a la
rédaction(33). Une autre étudanontre que le médecin généraliste a un role central dans la

prise de d®ci sion de s esougeradtdeeans¢dSpvec un r 1|
Le m®decin traitant peut °tre | e v®ritabl

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 aupmesddems
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hospitaliers serait int®ressante pour connai
déam®l i oration ®ventuel s.

IV. Apports positifs admis par les médecins et les

patients

1. Les directives anticipées permettent

a. Un accompagnement

Notre ®tude a mis en ®vidence qtaitdefard abor d
un Vv®ritable accompagnement du patient. Cel
di scussion et doOoO®coute concernant ses souhai
m®decin agit dans | 6i nt ®r lité¢de deuet de préndre soindea f i n
lui. Dans la thésde Cécile Suzanneet accompagnement prend en compte les composantes
de la souffrance globale a savoir physique, psychologique mais également sociale et spirituelle

49, Cet accompagnement pegatenet doéagir au mieu

Dans le rappor& Un an de politique active sur les directives anticipeesiblié par le
CNSPFV(19), les directives anticipées seraient un outil utile pour accompagner le patient dans
|l a di scussion autour de | a mort, dans | 0i de
faire respecter | es souhaits @lepgenttaiclariier en f

ses idéest celles deses 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
a quitter lemodéle paternaliste au profit du modele autonomiste basé sur la bienveillance,
| 6accompagnement et | 6informati on. 1 existe
«AJAP » qui est unedemande d'allocation journaliere d'accompagnement a domigiie d'

personne en fin de vi®0).
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b. Les £ntimentsdespatients: Moi ns dodéangoi sse, So

Concernant | es apports positifs qubentrali
patients, ntre étude a montré que pour plusieurs médecins, cela permet un sentiment
ddbapai sement , |l e patient se sent rassur ®, mi
littérature. Dans le livre Directives anticipées spiritualité, subjectivité et tempalité » du
Professeud acquemi n, | e m®decin expligue que parle

et de pouvoir reprendre le contrdle sur certains évenerggs)is

Non seulement il existe des sentiments positifs lors des consultations sur la fin de vie
avec un véritable soulagementre délivrance pour certains patients comme évoqué dans
lathéseleBasi | e Kwasny et @9YnaisddeéreproudMéguercarinanigoeh e
avec les patients sur la fin de vie permes soins médicaux moins agressifs, une meilleure
qualité de fin de vie et une diminution des hospitalisat{88% La thése dé-élix Ségondia
dans ce sens en montrant que plus on prépare en amont la fin de vie, plus on permet de diminuer
les facteurs anxiogenes directemi@ig a ce type de condition @laaméliorerait la qualité de
vie (31).

Cependant, évoqué la rédaction des directives anticipées trop tardivement dans la
mal adi e peut a Wae étudemndnteef gtieelds arigaisges prevequées par la
perspective de fin de vie se traduiraient par une plus forte demande de soins #g7@sSéa
peutétrecontpr oducti f doéen parler chez | es patient
grave. Cettemémeétudemontre que les consultations abordant la fin de vie peuvent étre
associ ®es ” des sentiments n®gatifs allant

| 6angoi sse.

Le m®decin se doit donc doéadapter son di ¢
heurter l sensibilité de chacunen mettant en place un systeme de consultation périodique au
cours de |l a vie des patients, en agissant de

mieux dans son processus de rédaction des directives anticipées.
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c. Les :ntimentsdesmédecins

Pour | es m®decins, comme nous | 6avons vu
anxiog ne avec un sentiment de (p/eDamnslathéseappr ®
de Coline RABOURDIN la question £omment pensexous que le patient a vécu ce moment
de rédaction des directives antiage », 17.4% des médecins répondemtvec angoisse. A
| 6i nverse, 43.5% dawesoni@®eeeti ats B®Ppongdent ecpat
vécu(16).

La discussion sur les directives anticipées avec les patientggedatnent engendrer
des ®motions positives que | 6on peut derattac
Lauréline Augoyard et de Manon Sauvagela créé une forme de soulagement et certains
médecins sont heureux de consolider leur relation de coefi@®t échange peut étre facilitant
et apaisant pour | es m®decins, -a permet do®
(17).

d. Les £ntimentsdesproches: Apaiser les familles, déculpabiliser

Enfin, notre ®t ude a montr® qubdaborder | a
aussi d 6 apai sseprochest Un dhédecin @wgue méene uné déculpabilisation de
| 6ent our age. El'l es permettraient ®gal ement
méme sensque lathedeBasi | e Kwasny et dudékoguertlahfie dedia nne do

en consultatiopermettrait de préparer au mieux une famille au d@uil Tout comme cette

étudede Gabrielle Célimg u i a montr® que | e stress et | a
moi ndres | orsque | e patient d®c de et quodi l
(33).

La pr®sence de directives antépressipn@lela r ®d u

famille du patient concerng51). On peut noter ®gal ement qgub

d®responsabiliser | es prochesdodédune d®ci si on
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Il serait int®ressant de voir si | o6utilis
des sentiments positifs, une meilleure gérét ® avec | 6htpit al et | e
prend en charge un patient en situation de f

vie 7 | 6hinpaméliarée pa ees directives\ardicipées.

e. Moins de conflit

Notre étudeamot r ® que | es directives antici p®es
la famille comme dans la these 8Sephie Grossg u | met en avant | o6util]
familial (15). Cependant, une étudenantré que la famille peut étre 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 ndnavail, st 16 eespect. 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, des le premier article, il eskéerihédecin,

au service de | 6individu et de | a sant® pub
humaine, de la personne et de sa dignit$2). La déclaration universelle des droits de

| 6homme de 1948, d@fainmpto slsai bdiilginti® ® ocuormngeu i c
de | a valeur i nconditionnelle qui sbattache
de soiméme, qudaiue soit le regard porté par autrui sur sméme. La valeur inconditionnelle
s6boppose © ce qui a un prix et peut donc f a
personne, en son essentielle dignité, est une notion qualitative qui ne rencontte®@aswal i v al en't

et ne peut faire | 0omyet ddédaucune quantifica
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Appliquée a la fin de vie, la notion demourir dans la dignité, peut renvoyer a une
attitude respectueuse de la personne, en lien avec les soins palliatifs maisgeat contraire

conduire © affirmer que certaines #¥es di min

Dans le livre« Directives Anticipées spiritualité, subjectivité et temporalite du
Professeuldacquemin, le Dr Donatien Mallet, expe 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, cbest33.n gage de confiance

2. Rend acteur le patient

Enfin, un des apports positifs majeur est la démarcheagtiree du patient. Les
directives anticipées rendent le patient acteur de sa fin de vie. Il va pouvoir réfléchir a ses
souhaits concernant les derniers moments de sa vie, il va décider librememtdgg u 6 i | s o uh
Un cheminement concernant la mort va étre fait et permettre ensuite de traduire le plus

fidelement possible sa décision.

L6®volution de | a relation m®decin/ pati el
relation autonomiste favoescette démarché&€oline Rabourdimmontre dans sa thésgeu 6 e n
étant mieux inforrg, le patient serait plus acteur dans la prise en charge de sa santé et prendrait
les devantg16). Le malade souhaite étre un véritable acteur de s&.strdouhaite étre
autonome dans sa mort comme dans sa vie. Gatesméme étudées médecins estiment que

|l e patient a v®cu pour 70.6% doentre eux de
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V. Perspectives doéoam®l i oration

1. Dispositifs a metre en place

a. Consultation d®di ®e, ROSP, affiche

Lors de nos entretiens, les médecins généralistes ont évoqué des perspectives
déoam®l i oration. La plupart des m®decins ®voc
dédice acedi recti ves anticip®es afin doéavoir pl u:
sociale spécifiqgue. Ce qui est bien en accord avec la littérature comme dans la Beseale
Grossou les médecins sont favorables a une consultation dédiée avec tancetatisultation
longue et complexe (15). Le Centre de Recherche pour I
conditions de vie (CREDOC) propose une T ®mu |

développer les soins palliatifs en ville.

Un médecin de notre étude évoque méme une ROSP afin de géné&aalisitique. Une
étude a montré que les ROSP amélioreraient la rédaction des directives anticipées pour 38.1%
mai s que ce no6®tait pas (1b).desawdssongemantles RQSP4 % d

sont partgés.

Certains m®decins ®voquent | a mise en pl
communi gquer une premi re information ®crite
sd6ils | e souhaitent.

Les médecins souhaitent également de meilleures camghgnesn f or mat i on ° t

médias par des spots publicitaires, par internet ou encore par des flyers. Ldethésmnn
Gondonneauq U i ®val ue ce que peut apporter l a r
systématique sur les directives anticipées a mguoeél4.2% des personnes interrogées avaient

rédigé leurs directives anticipées et 25.8%aient quant a elles déclasdine personne de
confiancg(55). Tout comme dans la théselMarie Bigourdan Brouard, la majorité des patients
trouvaient qué°tre inform®s par une brochure

la meilleure solutiorf56).
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Une autre perspective doéoam®lioration est
formation des médecins avec des formations médicales continues {@tl)é&tsine meilleure

sensibilisation des médecins.

Ces données sont bien en accord avec la littérature notardarenta thése de Coline
Rabourdino %2 | es m®decins souhaiteraient une mei |
population par les médias, ufgmation dédiée avec une aide par un réseau de soins palliatifs
ai nsi gudune cotation par l a s®curit® soci a
anticipéegq16). Ou encore dans la thedeLauréline Augoyard et de Manon 8eagequi fait
notion en plus de tout <cel a, déun courrier

des cancergl?).

A noter que dangne étude de 2020ertains médecins généralistes évoquaient ces idées

pour am®l|liorer | a connaissance et | a r®dact.i
avait finalementaugu i nt ®r °t car pour eu2d). cbest | bexp:
Une i d®e serait ®gal ement de elcemmeendr e

demande au patient sa consommation de tabac ou ses antécédents, que cela devienne une
habitude. Sophie Gros®v o0 q u e pour d®dr amati ser l a d®ma
d®cl aration dO6ALD, | ors du changlaoétohdude m®:¢
DMP (15). Il faudrait en parler a tous les patients de facon systématique.

llseraitpeut® t r e i nt ®ressant de | e rendre syst®m
doéi denti t® ow mamcoree cloonrdsuidwe peas | orsqudon r

car chacun de nous devrait étre sensibiisette question.

b. Formation

Notre ®tude a r®v®I ® que dadpasepdefopnatiorisurd e s m
|l es directives anticip®es et |l a fin de vie.
de m®deci déAntLo6®haeédddueerlre aussi und formation insuffisafié).

Pourtant, Clément CIPIERRE darssthésenont r e qudédune f ormation su

accompagnememst corrélé a« un bienétre au travail plus élevé, une charge psychologique
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plus faible et une mise en place des dispos
patients en fin de vie plus efficacé58).

Les médecins interrogés évoquent plutét une connaissance de la fin de vie a travers les
stages, a travers leurs propres recherches, par des discussions avec des collégues ou patients ou
encore © travers des moment shcenkhyafibert. ences de

Cependant dans |l a th se de Coline RABOUR
60.6% des médecins généralistes ont évoqué avoir été isfdrmé | 6 exi st ence de:
anticipées pendant leurs études médicalesdet M cycles et 58% lors du 8™ cycle. En
fai sant une corr ®l ation entre | 60ge et l e n
majorité des moins de 3ns ont connu les directives anticipées pendant' ket 2™ cycle
contrairement aux personnes de plus dargj16).

Au fil des années, il semble y avoir une meilleure formation a la faculté avec une

meilleure sensibilisation des professionnels autour de la fin de vie.

c. Promouvoir | 6i nf ormati on gr ©ce

ddbaccompagnement 2021/ 2024

Le ministre de la Santé, le Dr Olivier VERAN a présenté le 23 septembre 2021 le
cinqui me plan national de d®vel oppement des

de viecouvwrant la période 2021 a 20249). Il y présente 3 grands axes

- Favoriser | 6appropriation des droits en f
en fin de vie
- Conforter | 0expertise en soins peeéeliatifs

- D®f inir des parcours de soins gradu®s et
palliatif s, en renfor-ant l a coordinati ol
| 6expertise.

Loenjeu est de rendre accealslsiidtliefs detoulsbdeso
fin de vie.
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Le décret n°20287 du 28 janvier 2022, publié au journal officiel du 30 janvier 2022
(60) prolonge le CNSPF\Comité National deSoins Palliatifs et Fin deVie (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 a la désignation des personnes de confiance. Il se doit
déi nf or mer estirces digponitifsraupres @urgrand public et des professionnels de
santé et doit contribuer au débat sociétal et a la réflexion sur la fin de vie. Ce renouvellement
du CNSPFV soi®fglanr it dans ce 5

2. Moment opportun

Certains m®decins expliquent qudils abord
Certains saisissent | 6actual it @finir@dathdse que ¢
de Sophie Grosmmont re que | 6affaire Vinceedatdemdndember t
doexplication de |l a part d(&3% [Eat ipanttandurddlae

ne peut pas ne pas évoquer la crise sanii@egeala COVID -19 qui fait partie du quotidien

desF an-ai s depui s mai nt eGémentCipeireunsontré gueldcrisen s . L
COVI D a modi fi® pour 60% des interrog®s | es
de vie et 59% sodéinterrogent surmceBd dseamtqui s
i nt ®ressant dans | es anm®&esa fewt wreds ed e rri Bael is

de |l a fin de vie et de | daccompagnement en F

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. Eraléifepeut étre par
exemple au moment dbéun deui l ou |l orsqudi l e ¢

notamment évoquéans la thésde BasileKwasnyet deAgathe Hannedouch@7).

A noter gudaborder |l es directives anti ci

moment, comme souligné dans la thése&Coline Rbourdin: « attendrela derniere extrémité,

| 6 ®c hec U ®@rpooppuerut egcour ager | 6®criture de
particulierement angoissant et inappropri€l6). En r evanche, | 6aborder
de mani re sereine sans attendre un r®sultat

ces directives anticipées.
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https://dumas.ccsd.cnrs.fr/search/index/q/*/authFullName_s/Basile+Kwasny
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/search/index/q/*/authFullName_s/Agathe+Hannedouche

Certains m®decins est i meporte qepuntomdntefaaacdr ai t
néi mporte quel pati ent CobnmRabourndildbnulestrésuiiatsd a n s
montrent que 81,1% des médecins estimaient que cela pouvait étre fait a tous les moments du
suivi du patien{l6). Pawr dbéautres, il serait int®ressant
des cancers du sein et colorectal ou encore en dehors de toutes pathologies graves et incurables.
Déoen parler trop t't ne serait peaerdrainerume pl us

limitation des soins qui pourrait étre trop précoce.

Gabrielle Célin, dns la théseconseille des moments opportuns pour aborder le suje
(33). Pour elle les atients de moins de 4ths, consultant peu, seront plutot informés par les
m®di as. Entre 45 et 65 ans, i faut promouvc
tous |l es patients |l ors dbébune consul6@Sansi on d
associés a la vaccination par exemple. Cette information peut se faire par le médecin généraliste
ou alors ° la suite de | 6envoi doune infor ma
le médecin pourrait promouvoir la rédaction desdives anticipées en expliquant la nécessité
de faire respecter ses volont ®s, prot ®ger

thérapeutique.

La HAS a publié des recommandations internationales pour aider a aborder la fin de vie
et les directiveanticipées a savo{fl):
- « Chez les patients atteints delérose latérale amyotrophigusclérose en plaque
cancers dont |l e pronostic vital est enga

anticipée des soins qui inclut les directives anticipées doit étre abordée le plus tét

possible et rediscut®e r®guli rement tout
- Chez | es patients souffrant de mal adies
ponctu®e do6®v®nements aigus (BPCO, I nsuff

etdes directives anticip®es @it °tre abor
- Chez |l es patients souffrant de d®mence, n
|l a question des directives antici p®es doi

altération rop importante des fonctions cognitives
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3. Eléments facilitateurs

Les m®decins interrog®s trouvent qubil es

qui aborde le sujet, quand on parle de maladies graves ou encore quand le patient a déja été

confront® ° wune situation de fin de vie. 1
i ntervenant s. Le m®decin sera alors plus
patientestlum® me ~ | 6ai 6l avec | e suj et

4. Rl e de | 6entourage

La plupart des médecins de notre étude évoque le réle primdrdial | 6 ent our ag
notamment le role essentiel de la personne de confiance. Pour une rejpatéent devrait
avoir une discussion syst®mati que daGalrielleson e
Célinou la majorité des patients exprime kgouhaits de fin de vie a leur fam{(83). Certains
pr ®ci sent en revanche qudil est i mportant do
quoi l soit l i br e de tout dire sans i mite

certainement de vivre la fin de vie damniere plus sereine.

La notion de personne de confiance est primordiale et est mieux connue que le dispositif
des directives anticipées. Damse étudeplus de 80% des patients interrogés connaissaient la
notion de personne de confian@?). Ces résultats sont en accord awedthésede Yoann
Gondonneaulont 69.7% degpatientsinterrogés connaissent la personne de confiance et dont

le taux déclaré est de 25.8% soit presiduble des directives anticipées redigées.

La notion de personne de confiance &gparue dans la loi du 4 mars 2002 dit loi
Kouchner(8). Sur le site du service public deR&publiqueFrancaise revu en mars 2021, la
personne de confiance peut assurer les missionsrgas.

- « Vous accompagner dans vos démarches et vous assister lors de vosvoeisdez

meédicaux»
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-« Etre consultée par les médecins pour rendre compte de vos volontés si vous n'étes pas
en mesure d'étre vouséme consulté
- «Elle peut aussi vous aida prendre des décisions concernant votre santé et participer

au recueil de votre consentement (par exemple, lors d'une campagne de vaccmation).

Si | 6®t at de sant® du patient ne per met plus
personne de confiance. Cetleva guider le médecin pour prendre ses décisions. Elle doit donc
connaitre les volontés du malade afin de les exprimer sirbdses directives anticipées lui

sont souvent confiées.

5. Méthodes

a. Facons de faire

Pour | es m®decins interrog®s, la meill eur
ddbamener | es choses pmnnaisgsancéeley étatdidte sepr 1 & x pelto res
en leur laissant le temps de la réflexion. La thes&oann Gondonneamo nt r e qudéi | f &
|l a personne soi-t pr°te ™ recevoir | 6informa:

®t apes pour gque | a gqutyvesamigpéeds) dl faut donnBrrae ket a u x

des i nformati ons sinewrgguesca peat fuilapportgru 6i | compr e

Certains utilisent la thérapie bréve ou le conseil minimal. Dans la de3éibault
Rogiercet essai randomi s® a montr® que | a do®li
augmentation significative du taux dédactions des directives anticipées (27% contre 4%)

(62). Cela montre qudéinformer |l es patients en
information orale et/ou écrite breve edticace pour augmenter le nombre de rédaction de

directives anticipées.

Un m®decin propose de I d6introduire |l ors ¢

évoquer la question.

Trois des médecins interrogés utilisent des techniques de communicatione Clamsn

cette étudégb5)oule thésare x pl i que | 6i mportance ddmrtalete pas
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do®viter de donner des exemples toujours n®g

le risque est de recueillir que des refus de soins qui ne seraient pas forcément adaptés.

Dans cette mémethese, Yoann Gondonneau, propose une facorfage afin
ddaugmenter | a r®daction des directives ant.i
premi re ®t ape serait doinitier | e suj et

ddbaccompagnement dans sa r ®f | eenfouneadeala un c

rédaction.
b. Outils a notre disposition
Afin de promouvoir et dbéaider ~ |l a r®dact
outils 7 notre disposition. Tout déoabord | e

médecins interrogés connaissent méme si plusieurs ne les utilisent pas systéraatigue
proposent comme options de les rédiger sur papiers libres. Deux des médecins ont créé leur

propre formulaire dans le cadre de leur spécialité dedamateuren EHPAD.

Les documents du service publique de la République Franfaigement accessibles
sur internet, permettent une explication simple et rapide du principe des directives anticipées et
des modalités de la loi. Il existe deux modeles de rédactianpdgle A pour les personnes en
fin de vie ou ayant une maladie grave et un modéle B pour les personnes en bonne santé ou
nbayant pas (@mexelglesddcunentgoriemtentla personne vers son médecin
traitant pour | el ecso nrs@d il d eerr eett d cdualiidgemre n't |
proches et notamment la personne de confiance que la personne peut déclarer sur ces documents
of ficiels. La campagne doéinformation de 201
finalement plugle 80% des médecins ne les ont pas utilisés pour aborder le sujet des directives
anticipéeq15).

De plus, m°me en connaissant | es document
forcément comme on peut ®ir dans la these déoline Rabourdirou 65.2% utilisent ces
documentg16).

Dans |l a th se de C Balaya Gouraya gqui ®va

des directives anticipées, 91.5% des médecins le trouvaient ciaisenéement 62.5% avaient
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l u e document en enti er car (6B).&amvanche ihavaitj ug ®
permis dobéaider 59.5% des personnes ~° remplir
solutions pour rendre ce document plus accessibldilisantdes exemples concrets ou encore

des termes plus accessibles au grand public et mdgaux.

La these de Yoann Gondonneaontre que de distribuer de maniere 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% chezilegpat s ne | 6aya
recu(55).

Concernant les documents papiers, il exégalement une fiche ugence pallia
(annexe 3)q u i est r ®di g®e par un m®decin sbdéoccup
( m®decin traitant, m®decin coordinateur de
d 6 E H Pmébecinhospitalier)

Elle estdestinée a transmettre des informations a un autre médecin qui serait potentiellement

amen® ~ intervenir aupr s de ce patient |l ors
weekends ou | es nuits. EI Il e per mrdteragarantirdeer ° |
respect de | autonomie et de |l a volont® des

Débautres outils sont ° notre disposition.

|l a promotion des directives antici p®ans. I 1 :
Palliatifs et Fin de Vie qui permet aux gens de se renseigner a ce sujet, du site de la Société
Fran-aise d6Accompagnement de Soins palliat:i

existe également des vidéos sur youtube pour comprendre ce tjles sbrectives anticipées.

Un outil a retenu notre attention, le Go Wi&4), qui est un geu» congu par une
association nordméricaine en 2007. Il est composé de 35 cartes (40 en France), chaque carte
indique un viu diff Gikedtpedr iUdn exiistgemus1@®n ce
répartisent en craintes somatiques, spiritiglielationnellse t c(annexe 4)Le patient doit
classer les cartes en prioritaires, entre les deux et non prioritaires. Ca permet de prioriser ses
val eurs. Une fois ses vVval diverlespatent va@xpligse®sess, o0n
choix. Le Dr FATOUMATA DIAWARA médecin de soins palliatifs a Lausanne en Suisse
explique son utilité dans ldivre «Directives anticipées spiritualité, subjectivité et

temporalité» (35).
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En Suisse, devant | 60®chec de | a r®dactior
de santé ont développé avec les patients qui le souhaiten§ ¢elgis  a pne elanifieation ¢
anticipée du projet thérapeutique (PAPTavec comme idée de se centrer sur le patient et non
pas sur la maladie. Le Go Wish sert ddémarreus> et la démarche aboutu non a la
rédaction des directives anticipéessen | e souhait du patient. |1
proche et/ou de la personne de confiance. Cet outil a le mérite de clarifier les valeurs des patients

et de | eur permettre doéavoir un projet th®ra

Enfin,undernierot i | a r et enu nodaSPI&»omencoeenFHICAD N, 1 |
qgui permet de recueillir des informations su
Cela permet de renforcer | a rel atinpendem mont
compte | e patient dans sa globalit® et non p
questions

- Spiritualité: « Vous décrivexous au sens le plus large du terme comme une personne
croyante, spirituelle/religieuse »

- Place: « Quelle est la place de la spiritualité dans votre Yi@uelle est son importance
dans le contexte de votre mala@ie

- Intégration « Etesvous intégré dans une communauté spiritughbe

- Role: «Quel réle souhaiteriezous donner dans le domaine destaritualité ? »

6. Prendre le patient dans sa globalité

a. Lesdifféerentes dimensions a prendre en compte lors des directives

anticipées

Les directives antici p®es consistent comm
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 segegkoix.

Di f f®r entes di mensions sont ~ prendre en con
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dans le livre« Directives anticipées spiritualité, subjectivité et temporalite(35). Il donne
quatre dimensions aux directives anticipges
- Une portéedthique: le patient confie ses souhaits a une personne de confiance pour
faire respecter au mieux ce dquweéixlprdanmetri nu
- Une portégpsychique on transmet ses val eémporant ce ¢
pour soi
- Une portéeratique: les directives anticipées,6 e s t  wextraoadindiré pourde
meédecin qui va lui permettre de respecter les dermn@teatés

- Une portéesociétale: possible changement de mentalité, oser en parler, partager,

anticiper
De plus,dange | i vr e, |l e professeur Dmstitutrde que J
recherche Religions, Spi r i itéwatholigue®e Louvdlnueht ur e s

Belgique, évoque que parler des directives anticipées revient & parler de spiritualité. En effet,
envisager son propre devenir revient a toucher des choses profondes en chacun de nous. La
spiritualité est définie selon lui pajuatre grandes catégories a savda corps, la vie
psychique, la dimension éthique et la dimension religieuse. Ces quatre pbéles sont en

interrelations, ils sont interdépendants.

b. Projet de soins personnalisés et anticipés

Le projet de soins persoris@s et anticipé@5) vientde 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 persorsas, convictions spirituelles et philosophiques ainsisgse
pr ®f ®r ences religieuses. Ce PSPA permet doé°t

s6int®resse aux valeurs de | a personne.

Cette «planification anticipée de soimsest composée de déclarations différentes
(annexe 5)Chaque personne peut participer a déterminer les circonstances de sa fin de vie a
travers une déclaration anticipée négative correspondant en France aux directives anticipées,
une relative 7 | Gtesantchoiapoa ses agbseques)une pow la déelaraticm

de don ddéorgane et enfin un@).pour | e don de
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c. Devonsnous pr endr Addvamoe€ard Pannohge? | 6

L AdvanceCare Planning « ACP » est développé depuis la fin des années 1990 aux
Etats Unis(67). 1 | se d®vel oppe dans doéoautres pays te
Royaume Uni. Cbest un processus par | equel u
confiance, s proches et ses soignants formul e
correspondent ° ses valeurs et qui vont pern

en mesure de le faire ellréme.

Elle permet de discuter, de réfléchir sur lagrs charge en général, $es objectifs
de soins que | 6on d®sire plut®t que sur des
il supportera ses conditions de vie, il donnera ses préférences et ses limites en matiere de qualité
de vie(33).
Cbest un v®ritable ®change avec | e soignant,

Comme dit dans le livre« Directives anticipées spiritualité, subjectivité et
temporalité» (35),1 6 adv ance esaunenodelé @us vastenqgi prend en compte les
directives anticipées, il va permettre de réfléchir avec la personne, ses proches et des gens qui
sont form®s pour | d6aider. ™ r®fl ®chir et ° tr
Ce modéle permet une meilleure prise en charge, une diminution des actes inutilamel y a

diminution de ® a n g ohiezslespatient

7. Archives

Une fois la rédaction des directives anticipées, tous les médecins interrogés les archivent
dans le dossr médical du patient. Une partie des médecins évoquent la mise de ces dernieres
dans ledossier médical partageDMP ». D 6 alemandensu patiente les conserver sur
eux ou a leur domicile. Ces données coincident avec la litté(aty&3) Certains médecins

de notre ®tude conseill ent de | es remettre

137



estiment quoéil faudrait ®gal ement | as¥maonner

parle de les conserver chez le notdire

Dans | die @bphid Srossles 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 a Francois Hollande, alnésident de la République Francaise,
décembre 2012a mise en place des directives anticipées dans un fichier informatique national
ou dans |l a carte vitale awsématigueto®ie®ns®ouo qu ® a
rappel er | 6existence des directives(llAnticip®

Sylvie Tolmont a interrogé en décembre 2020, le ministre de la Solidarité esatada
sur la possibilité de mettre les directives anticipées surtie eiale, cette proposition de loi
nda pas ®3).® adopt ®e

La loi Claeys Léonetti stipule la possibilit@ conserver les directives anticipées dans
un registre national et dans lleperdoih® médicad.n qu 6
Cependant, dans le bilan réalisé par la CNAM en septembre 2019, sur les 7 271 684 DMP créés
a cette date, 43 57Tagent alimentés par ddgectives anticipéesoit 0.6%.De plus, le registre

nati onal pour | es directives anticip®es nbex

Au Canada, il existe un enregistrement des directives anticipées en ligne qui permet
déavoir ac cessonnelsdesantduedrectives arfticipées de jour comme de nuit
(69).

A noter que depuis ) anvi er 2022, |l e dossier m®di c.
profit de la création automatique d'un espace numérique de santé pour tous les usagers du
systéme de sant€e quientraine automatiqguement la création d'un dossier médical partagé ou
l'intégration du DMP déjauvert(70).

La sécurité sociale pour promouvoir cet espace numérique de santé, créé méme une
ROSP. Cette création pourrait étre une piste pour parler des directives anticipées au méme titre
gue la demandales antécédent€. el a pourrait permettre de | 6atk
comme on remplit un dossier administratif et que ca toenbe pas comme un cheveu sur la

soupe» (M6).
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VI. Prochaine étape législatve d®b at sur | 6eu

1. Euthanasie et suicideassisté

a. Définition

A l'origine, euthanasievient du grec anciere(i «bonne» etthanatos « mort») et
désigne le fait d'avoir une mort douce, que cette mort soit naturelle ou provoquée.

Dans l e petidt Larousse, «hceedun mé&decm sqiie e st
provogue la mort d'un malade incurable pour abréger ses souffrances ou son agonie, illégal

dans la plupart des pays.

Léeuthanasie est un sugentdéaduuslkr m@nt md
gue | don pr°te pour avoir | eJeteraitoutpourds@ulageo ct e u
les souffrances. Je n@olongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la

mort délibérément ».

Lors de lacampagne présidentielle de 2022, le sujet sur la fin de vie était dans tous les
programmes des différentes formations politiques. Lors de sa campagne a la présidentielle,
Emmanuel Macron disait« Je soumettrai la fin de véeune convention citoyenr@u la base
des conclusions de celée je soumettrai a la représentation nationale ou au peuple le choix

déall er au bout du chemin qui sera pr®coni s®

De nombreuses propositions de | oi ont ®t
proposition de lon° 3806(71)de JearlLouis Touraine visant a garantirreinforcer les droits
des personnes en fin de vieegti nt r odui sant | 6assi stance m®d
encore la proposition de loi n°3755 de Marine Brenier visant a affirmer le libre choix de la fin
de vie(72).

Une autre propositi on laladité Falorni donr@mt®draitu ¢ 1 u
une fin de vie |libre et choklend@a emad EGta® i \&
(73)Cette proposition de | oi a ®o0@memdementsetr de
a entrainé un important débatave des d®put ®s tr s enthousi ast

oppositions. Quant au gouvernement, Olivier Véeorsmi ni stre de | a Sant ®
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en disant «pues de mbo@tealitt opportun pour ce d®&f
omnipesente dans le quotidien des Frangais avec la crise sanitaire liée a la GCOWD

Des affaires m®di ati s®es relancent r®gul i
Vincent Lambert est au ciur de | 0aa@dcideatl i t ®,
de voiture en 2008 dans un état paetationnel sans amélioration possible. Sa compagne en
accord avec son m®decin prit l a d®ci sion d¢
thérapeutique. Ses parents refeat cette décision et de lamgs années de proces allant

j us g ucCour Europgenne deBr oi t Blo mMme IsHfe succ®d rent jusqu

l darr °t des traitements fut prononc® et 0 Y
ddagoni e.

A | 6inver se, Vi nc enmdventtatrapgiégique, aveygle et meget aHao mm
suite doun accident de | a route mais parfa

République le «roit a mourir>. Sa mere et son médecin ont finalement abrégé ses souffrances
3 ans apres son accident. Geg r ni er s ont ®t ® poursuivis en

nonlieu.

R®cemment, en 2020, Al ain Cocq atteint dbé
sa fin de vie en voulant se laisser mourir en direct sur les réseaux sociaux. En effetanourri p
sonde et perclus de doul eur s, i avait annol
NO®t ant pas en phase terminale doéune mal adi
s®dation profonde et cont iemBussejownikdgcéda arujuind ®c s

2021 par suicide assisté.

Ces affaires médiatiques mettent en avant les limites de la loi Claeys Léonetti. Mais

guden pensent | es Fran-ai s

b. Opinion francaise

Lorsqudon i nterroge l a popul ation fran-a
| 6eut hanasie | es r®sultats doéenqu°te doéopini
(96% en 2019), st favorable ~° | a | @tpgael i sati
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| 6©ge ou encor eprofesionnalef/B)@gsaaslltassvonsdarns ie méme sens
gue | e sondage ADMDOER avril @@L ¢f sfen) op 3% désbpersonnes

i nterrog®es seraient favorabla®g74). | 6eut hanas

A noter cependant que le rapport IFOP de mars 2019 retrouvait 60% des Francais
favorabl es ° | -é saug derdaimes sconditiorn@3). Cette différencepeut
potentiell ement °tre due au fait gue | e re

comptaert un grand nombrde leurs partisar?

Concernant | 6opinion des m®decins g®n®r a
favorables a cette légalisation. m3ala thésed 6 E | s a, lavittésasdénantre que 60%
seulemendtes m®decins g®n®r alistes interrog®s so
(76). Elle met en avant un écart entre la population générale qui souhaite une Iégalisation de
| 6eut hanasie “° 95% e nstedQubebone«uet 68% a lasBuhateri ns ¢
en 2018. Dans un sondage commandé paCtnseilNa t i o n @rdre dksMédedins en
2013, les avis sont tres partagés avec 54% des médecins se disant favorables au recours encadré

| 6 eut han a s3%eoubattantien resteccadanidi LreanEti.

Enfi n, - ded professmsnels de soins palliatifs, qui sont eux, confrontés

quotidiennement a des situations de fin devie

Une enquéte de la SFA#8)a publ i ® ses r®sultats au moi s
guestionnaire national ~ | éattention des pro
connaitre leur ressenti et leur positions#s i s de | a | ®gal i samourion doéu
et de connaitre | 6i mpact dobébune ®ventuelle | ®

Pour 64% des interrogés, le cadre Iégislatif actuel est satisfaisant et 64% ne sont pas
favorables © | 6instaur atoiuan rddadwmda |[7d0i% pduwern tlr
meédecins. Il est intéressant de voir également que ce sont les personnes de moins de 30 ans qui
sont | e plus favorables =~ <cette aide active
| 6ex p®r i enc e deabaons palliagfs plus dstaléfavarald & une instauration de
I

(@))

aide active ° mourir. La position en faveu
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Devant ces opinions tres différentes, des associations ont vu le jour. La plus connue
®t ant | 6association pourADMP »,dréécen 1980 par Rierner i r
Si mon, m®deci n, et | 6®crivain Milzlbi&dncaikeee L ar
afin que chaque personne puisse choisir sa fin de vie en ouvrant un droit a une aide active a
mourir. Cette association compte a ce joub3h adhérents. Une de ses militantes, Jacqueline
Jencquel , mil iinteauptiorevol@taira de vieillkdse/,V s£dest donn®e
29 mars 2022.

Il existe également des associationant-euthanasi® dont la plus connue est
« alliance VITA» qui se donne comme objectif dpromouvoir la protection de la vie humaine

et le respect daldignité de toute personne

c. Etles autres pays dans tout celda

Les pays ayant | ®gal i s® | 6aide active ~ |
pays autorisent | 6eut hanasi e depuis | ongtem
(2003) , |l es Pays Bas (2001) ou enmautceisel a Be
| 6eut hanasie et | e suicide assist®. Des chart
pays catholiques tel que | e Portugal, | 6I1tal
terme entourée de pays acceptant une ou plugiears mes dbéai de active 7 r

d. Paradoxe

Paradoxal ement , I y a tr s peu de demand
comme | e montre une ®tude r®alis®e en 2014 c
de0.3%79)par rapport aux 96% doéopinion publique
| FOP pour(74). 6 ADLMD manque de moyen dfsppurraiettd ac c S

expliquer les quelques demandes persistantes de demandeg.de mor
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2. Le MIDAZOLAM en ville

Selon un sondage IFQRe 2010 81% des personnes interrogées souhaiteraient mourir

a donicile. Mais les conditions de fin de vie a domicite6 ®t ai ent jusqud” m
forc®ment v®cues sereinement par | e patient,
fait déun manque de di sposit i-FERRON®mMéderia u x . E

généraliste a été condanergt mise en examen po avoir eu recours au MIDAZOLAM au

domicile de certains de ses patients en fin de vie. Le MIDAZOLAM étant pourtant le
m®di cament de r ®f ®  ence © | 6htpital pour r ®a
décés. La crise sanitaire liee a la COMI®a entrainé de nombreux bouleversements pour les
personnes en fin de vie avec des patients gL
des personnes qui mourraient a domicile faute de lits et parfois dans des conditions précaires.
llseraitin®r essant doé®val uel9surlapriseeraahdrge dedafihde vi€k OV I D

Le 21 octobre 202@®BQa umemrmipp olrd utdiel il HaHtAISo n
au domicile du pai ent avec comme recommandation par
sp®ci ali s®e en soins palliatifs. Si cette
hospitali re doit °tre privil®gi ®@1). Une fi ch

3.S®dation profonde et continue

La s®dation profonde et c ot rapgparue wans lembii nt e n
Claeys Léonett(82). Elle est définie comme unealtération de la conscience maintenue
jusqubéau d®c s, associ ®e " une anal g®si e et
en vie». Pour étre réalisée, elle doit remplir une de ces deux condiimrsque le patiat
atteint déune affection grave et i ncur abl e
présente une souffrance réfractaire aux traitemernds alors« lorsque la décision du patient
atteint dbébune affecti on genaengageedn pronostiuvitabdb | e d
court terme et est suscepti bl e Ld butdetcettai ner

s®dation nobdest pas doi ndui neutralsar toud Soafitaoc®| ®r e r
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inaccessible autremeat.

engendre la mo(83).

La HAS a publié un guide pour aider les professionnels de suitide : « Comment

mettre en

souligne

mai ntenue

Sédation profonde et continue .
- DELNELE PSIENE sEe

Intention

Moyen

Procédure

Résultat

Temporalite

Législation

4. La loi semble pour le moment suffisante rapport IGAS

®gal ement

Tuvre une

j usquba(@)d®c s

Soulager une souffrance réfractaire

Altérer la conscience profondément

Utilisation d’un médicament sedatif
avec des doses adaptées pour
obtenir une sédation profonde

Sedation profonde
jusquau décés diu &
naturelle de la maladie

poursuivie
I'évolution

La mort survient dans un délai qui ne
peut pas étre prévu

Autorisée par la loi

Figure n3

s®dat.i

on

et |

Répondre a la demande de mort du
patient

Provoquer la mort
Utilisation d’'un médicament a dose
|étale

Mort immédiate du patient

La mort est provoquée rapidement
par un produit létal

lllegale (homicide, empoisonnement,

beut hanasi

C 0 e s blutidnin&urellel dé & maladie et non le produit qui

pr o f»@84)d Elle et
I 6 i mpttersédationcpeofordies et ¢omtinue i f f ®

e

C O |

La loi actuelle, Claeys Léonetti semble suffisante pour répondre a la plupart des

situations

de fin de vi

e en

Affaires Sanitaires (IGAS) dans son rapport publié en 2@&kBeffet selon ce rappark la loi

of fre une

r®ponse adapt

®e ° | a s e

proi

vie et [que] son appropriation progresse sur le terrai(86).

en
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Chest aussi c e dansules rappodt alim Comieet Corsultatif National
doOEt hi que (CCNE) qui souligne, dans sa contr
les dispositions permettent de répondre a la tres grande majorité des situations complexes de
fin de vie» »(87).

L 6 e n gqdala SFEAPpubliée au mois de juillet 2021 a montré que pour 64% des

participants la loi actuelle est suffisae).

5. Les dérives

La | oi semble donc suffisante et de nombr
et craignent de potentielles dérives en cas de légalisation deai de ac b.iDane ~ mo
|l 6enqu°te de |l a SFAP, il y a m°me 24% des m®
une | ®galisation ®tai-t prononc®e et certain
| 6

di vision (78e | 6®qui pe

utiliser. De pl us, 52 % me n ttides nenseomstet unen i mp

Il existe également des craintes de dérives par pression sociale comme les patients qui
deviendraient inutles alaoci ®t ® ou encore | e co%t finan
dépendanté38).

Le professeur Giséle CHVETZOF Centre Léon Bérard de Lyon, exprime dans une
| ettre ouver tévoluon soeidtaleaui po@spel vers ume didé active a mourir
« A ne toujours évoquer ladignitét quequantt s éagit de |l a mort choi s
par ancrer dans | 06i nc ofacenade reonrir estreaspettable ¢t tign g u e

guand on a cess® ou (@ ueune|pértonrmant, et rebtable(8).1 t ces s

L6aide active ° mourir est en cours de di
les patients qui ne rentreraient pas dans les indications de la sédation profonde et continue
mai ntenue jusquobdau d®c s. C e p aé<taudsont poténtel. | o i a
Sila loi était plus connue, mieux comprise et mieux respectee, en travaillant parallelement avec

une équipe de soins palliatifs, elle serait pour beaucoup considérée comme suffisante.
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Des améliorations sont possible®t a mment avec un meill eur d

aux soins palliatifs et une meilleure communication. Des informations systématiques et

obligatoires du m®decin g®n®r aliste aupr s
consensuel |t eSEDJAlPAAL L6 aqwtii per met dédanal yser
s®datives © vVvis®e palliative en fin9de vie.

Seraitil intéressant de rendre les directives anticipées obligatoires comme le propose la
Susse afin de respecter au mieux les choix du patient concernant sa fin de vie et ainsi permettre

une meilleure application de la loi Claeys Léoretti
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CONCLUSIONS

Les directives anticipées sont apparues pour la premiere fois en 2005 avec la parution
de k& loi Léonetti. Elles ont été modifiées en 2016 par la loi Cthégmetti. Les directives
antici p®es permettent aux patients doéoexpri me
Claeys Léonetti renforce les directives anticipées en les rendaydalpps aux médecins. Elle
apporte aussi des options thérapeutigues supplémentaires comme la sédation profonde et
continue jusquobdau d®c s

De plus, un nouvel article de | oi stipule
pati ents de ed drectvessahtieipeesece dqué dorme un role clé au médecin

généraliste.

Les directives anticipées sont mieux connues des médecins généralistes et de la
popul ation fran-ai se. Cependant encore trop
éte di fficile pour | e m®decin dbdbaccompagner
guérir. Pourtant, la population est vieillissante avec une estimation a 25% de francais de plus
de 65 ans en 2040. La fin de vie et son accompagnement vont faites denplus partie du
quotidien des médecins et des Francais.

Léobjectif principal de cette ®tude ®tait
les médecins généralistes pour aborder la discussion des directives anticipées.

Pour cela, nous avenréalisé une étude qualitative avec des entretiensdBgés
auprés de médecins généralistes de la région Auvergne Rifggerecrutés pour une partie
par | 6aide de | 6URPS.

La pensée de la mort a beaucoup évolué au fil des siécles. La mort céémyts hu
profit des institutions. Elle est de moins en moins naturelle, elle se médicalise. La mort se veut
maintenant rapide, indolore et contrélée. On souhaite la maitriser. Cependant, parler de la mort

est difficile, c 0 e s tderdpueestignudes dicebtives anticigpées pew b o u .

147



sbav®rer compliqu®. En effet, notre ®tude a
discussion autour de la mort et de la fin de vie. Que ce soit pour le médecin ou pour le patient,

la mort est angoissat e . De pl us, parl er de |l a mort ° s
d o Hi ppocr.aMoe pramieissaucitsera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la

santé», cela peut étre vécu comme un échec.

Ce travail de these montre, en accord dadittérature que le médecin traitant a un role
clef dans | 6information de ces directives an
| 6exi stence de ces directives antici p®es mali
pour le patientl | combine | 6expertise m®di cal e doune
de sa famille dbébautre part. Il a un rt*l e dobéa
anticipées, le patient devient acteur de sa santé et de sa fin de vie.d@mtedtant serait le
mieux placé pour étre le reuage» entre le patient, dont il connait bien le contexte

psychosocial, ses proches et le systeme de santé pour faire respecter ses volontés.

Malgré la difficulté pour aborder les directives anticipéedgre étude a montré, comme

dans | a |litt®rature, quodo®changer sur |l a fin
pour | e patient qui se retrouve moins angoi
m®decin qui t r o upaisement etisera Beareuk dern@nsotider dadrelation de

confiance. Et enfin pour | es proches qui ser
porter | e poids doéune d®cision trop difficil

Devant le faible taux de rédactions des diredianticipées qui se voit méme chez les
médecins généralistes, notre étude a montré que seuls 3 médecins les avaient idigees
avons souhait® rechercher des perspectives d

Tout ddéabord am®l ibempurled niédeniris,cavemla ¢réatmomdea u s s

formation que pour |l es Fran-ais avec une me
déinformation et de brochures. 1 serait [
aborder le sujet comme préca®is par | a HAS. Un point cl ® déa
de | 6entourage notamment avec | a personne de

des volontés du patient. Il pourrait étre envisagé de profiter de consultations plus propices a
cela tel que | 6examen syst®matique des 50 ans

de la vaccination. Certains préconisent méme une consultation dédiée par la sécurité sociale.
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Une intervention bréve ou conseil minimal a prouvé son intérét poulequegient chemine

A

petit ° petit | 6i d®e de r®aliser ses directi

De nombreux outils sont a notre disposition pour discuter et aider a la rédaction de ces
directives anticip®es tel s que cehtre satiohad dest me nt s
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. Eneffe par |l er de |l a fin de vie nbo
termes dbébactes techniques mais englobe | a pe
spiritualité et ses valeurs. Le modele Advance Care Planning créé par les Américains permet
de réfBchir, de discuter avec le patient et ses proches et de traduire ses;Jilsemsble

permettre une meilleure adhésion.

La fin de vie est un sujet doéactualit® et
points forts de la campagne présidentielé cette année 2022. Dans les différents rapports que
ce soit |l e rapport sur |l a | oi Fal or ni ou | €
maj oritairement favorables © | 6euthanasie. C
les avis sontrés partagés et encore plus avec les médecins des soins palliatifs qui ont répondu
défavorablement a une loi instaurant une aide active a mourir dans une enquéte de la SFAP de
juillet 2021.

La loi ClaeysLéonetti semble suffisante selon plusieursragport | 6 un dbéeux nc
les dispositions permettent de répondre a la trés grande majorité des situations complexes de
fin de vie». Les médecins de soins palliatifs évoquent des dérives importantes si la loi évolue.

La | oi Cl aeys L @doutesont potenteld iy apdes améfiorations
possibles. Si la loi est plus connue, mieux comprise et plus appliquée, le médecin traitant peut

permettre ° son patient doé°tre acteur de sa
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Directives anticipees

Jexprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.

Présentation’

Des directives anticipées, pour quoi faire ?

Toute personne majeure peut rédiger ses « directives anticipges » concernant sa fin de vie.
C'est une possibilité qui vous est donnée. Il sagit pour vous d'exprimer vos volontés par écrit
sur les décisions médicales a prendre lorsgue vous serez en fin de vie, sur les traitements ou
actes médicaux qui seront ou ne seront pas engagés, limités ou arrétés.

La fin de vie peut arriver aprés un accident ou & lissue d'une maladie grave. Dans ces
circonstances, vous serez peut-étre dans 'incapacité de vous exprimer. Si vous avez rédige
des directives anticipées, votre médecin et vos proches sauront quelles sont vos volontés,
méme si vous ne pouvez plus vous exprimer.

Bien sdr, envisager & 'avance cette situation est difficile, voire angoissant. Mais il estimportant
d'y réfléchir.

Rédiger des directives anticipées n'est pas une obligation.

P Deux modéles sont proposés, selon que vous &tes actuellement bien portant ou atteint
d'une grave maladie :

Il n'est pas obligatoire de remplir tous les items du modéle et de désigner une personne
de confiance. Il est possible de joindre d'autres pages si le document n'offre pas assez
d'espace.

- un modéle A pour les personnes en fin de vie ou ayant une maladie grave
- un modéle B pour les personnes en bonne santé ou n'ayant pas de maladie grave.

Lutilisation d'un de ces modéles n'est pas obligatoire. Mais elle vous est recommandée
afin de vous aider a exprimer clairement vos volontés.

" i vous souhaitez prendre connaissance des taxtes [égawx & ce sujet, ils figurent aux articles L. 111117 et R. 1111-18 et
R. 111119 du code de |a santé publique. |lz sont accessibles sur le site internet : www.legifrance.gouwfr

1
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Directives anticipées

P Est-il possible d'exprimer des souhaits ou des volontés autres que les volontés de nature
meédicale qui sont mentionnées dans les modéles A etB 7

Oui et la fiche numéro € vous est proposée & cet effet. Mais sachez que la loi a prévu
gue seules vos volontés de nature médicale constitueront des directives obligatoires pour
les médecins qui s'accuperont de vous 4 la fin de votre vie. Par conséquent, ce que vous
écrirez dans la fiche numéro @ pourra &tre une information utile pour le médecin, mais ce
ne sera pas une directive au sens de la loi.

» Avec qui en parler ?

Vous pouvez en parler avec votre médecin pour gu'il vous conseille dans la rédaction de vos
directives. |l pourra vous aider a envisager les diverses situations qui peuvent se présenter
en fin de vie. Il pourra vous expliguer les traitements possibles, leur efficacité, leurs limites
ou leurs désagréments. Cela pourra éclairer votre choix.

Vous pouvez aussi vous rendre sur le site de la Haute Autorité de Santé qui donne des
informations et des conseils pour rédiger vos directives anticipées : www.has-sante.fr
Vous pouvez également en parler avec votre personne de confiance, personne qui est en
mesure de témoigner de vos volontés, avec d'autres professionnels de santé, avec des
associations ou avec des proches en qui vous avez confiance.

» Le medecin devra-t-il respecter vos directives 7

Oui, ¢'est la loi : le médecin de méme que tout autre professionnel de santé devra respecter
les volontés exprimées dans vos directives anticipées, s'il arrive un jour que vous ne soyez
plus en &tat de vous exprimer. || ne pourra passer outre vos directives que dans les cas
exceptionnels prévus par la loi &

» Aprés avoir rédigé des directives, est-il possible de les modifier ?

Oui. Les directives anticipées sont valables sans limite de temps mais vous pourrez
toujours, & tout moment, les modifier dans le sens que vous souhaitez. En présence de
plusieurs directives anticipées, le document le plus récent fera foi.

P 0l conserver vos directives ?
Il est important gqu'elles socient facilement accessibles.

Quel que soit votre choix, informez votre médecin et vos proches de leur existence et de
leur lieu de conservation. Ainsi, le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de la
fin de votre vie saura ol trouver vos directives afin de les mettre en ceuvre.

2 La loi prévoit deux cas

Le cas durgence vitale. Le médecin peut alors ne pas metire en ceuvre vos directives pendant le temps nécessaire 8
une évaluation compléte de la situation

Le cas ol les directives paraissent manifestement inappropriées ou non-conformes & watre situation médicale.

2
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Directives anticipées

Si un « dossier médical partagé »* a été créé a votre nom, il vous est recommandé d'y faire
enregistrer vos directives anticipées car elles seront ainsi aisément consultables en cas de
besaoin. Parlez-en a votre médecin.

Si vous ne disposez pas d'un « dossier médical partagé », vous pouvez confier vos directives
anticipées a votre médecin qui les conservera dans le dossier qu'il a constitué a votre nom.

Dans le cas ol vous seriez hospitalisé pour une maladie grave ou dans le cas ol vous seriez
admis dans un établissement pour personnes dgées, vous pouvez confier vos directives a cet
hépital ou & cet établissement. Il les intégrera dans le dossier ouvert 3 votre nom.

Enfin, vous pouvez également confier vos directives a votre « personne de confiance =, & un
membre de votre famille ou & un proche. Vous pouvez aussi les conserver chez vous et/ou
avoir sur vous une indication du lieu de leur conservation.

Dans le cas ol vous choisissez de conserver vos directives dans votre « dossier médical
partagé » ou dans un dossier médical, n'oubliez pas d'informer les proches concernés
{votre « personne de confiance » ou, dans le cas particulier prévu par la fiche @ ci-aprés,
vos témaoins) que leurs noms et coordonnées personnelles y sont inscrits. De méme, si ces
dossiers mentionnent gu'une personne est détentrice de vos directives anticipées, n'oubliez
pas de l'informer que ses noms et coordonnées personnelles y sont inscrits.

Lessentiel, répétons-le, est que vous informiez votre médecin et vos proches que vous avez
rédigé des directives anticipées en leur indiquant ol elles sont conservées. Ainsi vous serez
assuré que, lors de votre fin de vie, vos volontés seront respectées.

Bien entendu, dans tous les cas, méme si vous navez pas rédigé de directives anticipées, le
médecin qui s'occupera de vous lors de votre fin de vie aura le devoir de faire tout son possible
pour vous éviter de souffrir.

*dkd

Les fiches ci-jointes vous proposent aussi de désigner votre « personne de confiance =, si
vous ne l'avez pas déja fait. (Cf. fiche @ ci-aprés).

3 Le dossier medical partage est un dossier numérisé qui peut étre crée, avec votre consenterment, afin de recusillir les
informations méedicales wous concernant. Si vous avez décidé de le créer, il est géré par l'assurance maladie. Pour plus
de précizions, parlez-en & votre médecin
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e
Mon identité

Si je bénéficie d'une mesure de tutelle au sens du Chapitre |l du titre X1 du livre |* du code civil :
- j'ai l'autorisation du juge O Oui O Mon
- du conseil de famille O Oui O Non

Veuillez joindre la copie de I'autorisation.

160



Directives anticipées

(3]

Informations ou souhaits
que je veux exprimer en dehors de mes directives anticipées

figurant sur la fiche @) ci-aprés

Si je pense que, pour bien comprendre mes volontés exprimées dans l'un des modéles
ci-aprés, le médecin qui s'occupera de moi lors de ma fin de vie doit connaitre :

« certaines informations (par exemple sur ma situation personnelle, ma famille ou mes
praches)

= certaines de mes craintes, de mes attentes ou de mes convictions (par exemple sur la
solitude et la douleur en fin de vie ou sur le lieu ol je souhaite finir mes jours),

Je les écris ici :

Signature
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4]

Mes directives anticipéees
Modele A

=» Je suis atteint d'une maladie grave
= Je pense étre proche de la fin de ma vie

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ol je ne serais plus en mesure de
m'exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1" 4 propos des situations dans lesquelles je risque de me trouver (par exemple, situation de
coma en phase terminale d'une maladie).

J'indigque ici notamment si jaccepte ou si je refuse que l'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ol jaurais définitivement perdu conscience et ol je ne pourrais plus
communiquer avec mes proches :

2" 4 propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire I'objet.

La loi prévoit gu'au titre du refus de 'obstination déraisannable, ils peuvent ne pas étre entrepris

ou étre arrétés s'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.

#» Jindique donc ici si faccepte ou si je refuse qu'ils soient entrepris, notamment :
* Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) -
* Le branchement de mon corps sur un appareil Adialyse rénale : ... ..

T T © e

# Si ces actes ou traitements ont déja été entrepris, jindigue ici si j'accepte ou si je refuse
qu'ils soient arrétés notamment :

= Assistance respiratoire (tube pour respirer)
Al PEMALE e
= Alimentation et hydratation artificielles -
S T = OSSR T
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# Enfin, si mon médecin m'a parlé de maniére plus précise d'autres actes ou traiterments
qui pourraient étre entrepris ou maintenus compte tenu de la maladie dont je suis atteint,
jindique ici ceux dont ['accepte ou ceux dont je refuse la mise en ceuvre ou la poursuite :

3* 4 propos de la sédation profonde et continue associée 4 un traitement de la douleur.

En cas d'arrét des traitements qui me maintiennent artificiellement en vie, f'indique ici si je veux
ou non bénéficier d'une sédation profonde et continue associée & un traitement de la douleur,

c'est-a-dire d'un traitement qui m'endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu’a mon
décés :

Signature
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Mes directives anticipees
Modele B

= Je pense étre en bonne santé
= Je ne suis pas atteint d'une maladie grave

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ol je ne serais plus en mesure de
m'exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1* & propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que I'on continue &
me maintenir artificiellement en vie (par exemple traumatisme cranien, accident vasculaire
cérébral, etc.. entrainant un « état de coma prolongé = jugé irréversible).

Jindique ici notamment si jaccepte ou si je refuse que l'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ol j'aurais définitivement perdu conscience et ol je ne pourrais plus
communiquer avec mes proches :

2* 4 propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire l'objet.

La loi prévoit qu'au titre du refus de l'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris
ou étre arrétés s'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.

Jindique done ici si j'accepte ou si je refuse de tels actes (par exemple : réanimation cardio
respiratoire, assistance respiratoire, alimentation et hydratation artificielles, etc.) :

3* a4 propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d'arrét des traitements qui me maintiennent en vie, ['indigue ici si je veux ou non
bénéficier d'une sédation profonde et continue associée & un traitement de la douleur, c'est-a-
dire d’'un traitement qui m'endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu'a mon décés :

Signature
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(5]

Cas particulier

Sivous &tes dans I'impossibilité physique d'écrire seul({e) vos directives anticipées, quelgu'un
peut le faire pour vous devant deux témoins désignés ci-dessous (dont I'un peut &tre votre
personne de confiance si vous I'avez désignée).

Témein 1 : Je soussigné(e)
OualiE ©

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien l'expression de la volonté libre

Bt Brlairge de M. O M e

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)
LI £ e

atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien l'expression de la volonté libre

Bt Bolairge de M. O M e

Signature
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Nom et coordonnées
de ma personne de confiance*

Si vous ne I'avez pas déja fait, et si vous le souhaitez, cette fiche vous permet de désigner votre
« personne de confiance ». La loi prévoit que cette personne témoignera de vos volontés et
parlera en votre nom si vous ne pouvez plus vous exprimer : elle sera consultée en premier si
vous n‘avez pas rédigé vos directives anticipées ou si vos directives se trouvaient difficilement
accessibles au moment ol votre médecin aurait besoin de les consulter.

Je soussigné(e) nom, prénoms, date et lieu de naissance

désigne la personne de confiance suivante :

Nometprénoms: ... ... e _
Domiciae) &:c:....nasninin R RS R SRR e ;
Téléphoneprivé : .. ... Téléphone professionnel - . ...
TSPhONe PEIVE .o Bl s s s nain s

P Je lui ai fait part de mes directives anticipées ou de mes volontés si un jour je ne suis plus
en état de m'exprimer :

O Qui O Non

P Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :
O Oui 0 Non

Faitle ... . ... R B et oo oo bk e A e b e

Votre signature Signature de la personne de confiance

4 au sens de l'article L.1111-6 du code de |a santé publique

10

166



167
















































